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 RESUMO 
 
 
Introdução: Os adolescentes vivendo com o Vírus da Imunodeficiência Humana 
(AVHIV) constituem uma população vulnerável a diversos fatores de estresse em 
sua vida cotidiana. A adesão ao tratamento e a qualidade de vida (QV) vêm se 
apresentando como fatores essenciais para a avaliação da saúde integral. Neste 
contexto chama-se a atenção para os adolescentes que experimentaram tão cedo a 
vivência com o HIV/Aids e com o tratamento, desencadeando uma luta constante 
para evitar falhas de adesão, principalmente pela dependência em relação ao 
cuidador. 
Objetivo: Avaliar a associação entre a QV dos AVHIV e seus cuidadores e sua 
adesão à Terapia Antirretroviral Combinada (TARC). 
Métodos: Estudo de corte transversal, 54 adolescentes com HIV, com mediana de 
17,2 anos (13,1–20,6), sendo 53,7% homens. Foram avaliados quanto a adesão ao 
tratamento (taxa de adesão, aderentes e não-aderentes), por meio de autorrelato 
(AR) do responsável pela administração da medicação (paciente ou cuidador) sobre 
a tomada da medicação nos sete dias (autorrelato sete dias - AR 7d) e 24 horas 
(autorrelato 24 horas - AR 24h) que antecederam à entrevista, além da consulta aos 
registros de dispensação da farmácia (RDF). Foram coletados dados de variáveis 
demográficas, além de instrumentos padronizados e validados para avaliação da QV 
dos adolescentes com HIV e adolescentes saudáveis (N=69) através da versão 
brasileira do instrumento Youth Quality of Life Instrument Research (YQOL-R). Seus 
principais cuidadores (HIV, N=45 e GC, N=69) foram avaliados quanto a QV através 
do instrumento World Health Organization Abbreviated Instrument for Quality of Life 
Assessment (WHOQOL-bref), além da QV comparada entre os cuidadores dos 
AVHIV aderentes e não-aderentes. Os resultados foram avaliados por meio dos 
testes de Mann-Whitney, Qui-quadrado e McNemar. Foram consideradas 
significativas diferenças com valor de p ≤ 0,05. 
Resultados: Os valores da taxa de adesão foram significativamente superiores no 
AR 24h, quando comparado ao AR 7d e ao RDF. Os AVHIV apresentaram escores 
significativamente mais elevados no domínio relacional do YQOL-R, quando 
 comparados aos adolescentes do GC. Não foram observadas diferenças 
significativas em relação aos domínios do YQOL-R, quando comparadas as 
categorias “aderente” e “não-aderente” no AR 24h e AR 7d. Os domínios do YQOL-
R "relacional", "pessoal" e "total" apresentaram escores significativamente 
superiores no grupo classificado como aderente, na análise do RDF. Os cuidadores 
de adolescentes do GC apresentaram escores significativamente mais elevados nos 
domínios de saúde física, percepção geral de saúde, percepção geral de qualidade 
de vida, e domínio total do WHOQOL-bref, quando comparados aos cuidadores de 
AVHIV.  Os cuidadores de adolescentes infectados pelo HIV aderentes ao 
tratamento apresentaram escores significativamente mais elevados no domínio 
relações sociais do WHOQOL-bref, quando comparados aos cuidadores de 
adolescentes não aderentes, no AR 24h, AR 7d e no RDF. 
Conclusão: As taxas de adesão foram significativamente superiores no AR 24h 
anteriores à entrevista, quando comparados ao AR7d e no RDF. Observaram-se, 
nos AVHIV, escores de QV significativamente superiores no domínio relacional do 
instrumento YQOL-R, quando comparados ao GC. Cuidadores de AVHIV 
apresentaram escores significativamente inferiores nos domínios de Saúde Física, 
Percepção Geral de Saúde, Percepção Geral de Qualidade de Vida e Total do 
instrumento WHOQOL-Bref, quando comparados ao GC. Cuidadores de AVHIV 
considerados aderentes à TARC apresentaram escores significativamente 
superiores no domínio Relações Sociais do instrumento WHOQOL-Bref, quando 
comparados aos cuidadores de adolescentes considerados não-aderentes. Tais 
resultados ressaltam a importância da abordagem dos aspectos psicossociais na 
assistência a AVHIV e seus cuidadores, visando ao preparo de adolescentes e 
jovens para a convivência com esta condição vitalícia.  
 
Palavras-Chaves: adesão, qualidade de vida, síndrome da imunodeficiência 
adquirida. 
 
 
 
 ABSTRACT 
 
Association between adherence to treatment and quality of life in adolescents 
living with HIV and their caregivers 
Background: Adolescents living with HIV (ALHIV) comprise a vulnerable population 
to several stress factors in daily life. Treatment adherence and Quality of Life (QOL) 
have became essential tools for evaluation of integral health. We aimed to evaluate 
the association between adolescent and caregiver QOL and adherence to 
antiretroviral therapy. 
Methods: Cross-sectional study. Fifty-four ALHIV (17.2; 13.1 - 20.6 years-old), being 
53.7% male, were evaluated by self-report (from the person responsible for medicine 
intake) about medicine intake in the seven days (7dSR) and 24 hours (24hSR) before 
the interview. Pharmacy dispensation records (PDR) were also evaluated. Quality of 
life was evaluated by Youth Quality of Life Instrument Research (YQOL-R). Their 
main caregivers (N=45) and a control group (CG) of healthy adolescent caregivers 
(N=69) had their QOL evaluated by World Health Organization Quality of Life 
(WHOQOL-bref). Statistical analysis was performed with Mann-Whitney, Chi-Square 
and McNemar tests. Differences were considered statistically significant if p ≤ 0,05. 
Results: Adherence rates were significantly higher in 24hSR, when compared to 
7dSR and PDR. The ALHIV showed significantly higher scores in YQOL-R 
relationships domain, when compared to CG adolescents. No significant differences 
in YQOL-R domains were observed when compared patient "adherent" or "non-
adherent" categories. Caregivers of CG adolescents showed significant highes 
WHOQOL-Bref scores in physical health, general health perception, general QOL 
perception and total domains, when compared to ALHIV caregivers. Caregivers of 
adherent ALHIV showed significant higher scores in WHOQOL-Bref relationships 
domain, when compared to caregivers of non-adherent ALHIV. 
Conclusion: our results highlight the relevance of the approach to psychosocial 
features in the care of ALHIV and their caregivers, aiming to prepare adolescents 
and youth to cope with this lifelong condition. We hope that our data contribute to a 
 better knowledge of adherence and QOL of ALHIV, aiming to the incorporation of 
new knowledge to the continuum of care for a lifelong condition. 
 
Keywords: adherence to treatment, quality of life, human immunodeficiency virus, 
acquired immunodeficiency syndrome, adolescent, caregiver. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 LISTA DE TABELAS 
 
                               pg 
Quadro 1. Agentes antirretrovirais disponíveis no Brasil...........................................20 
Quadro 2. Resumo da epidemia global de AIDS em 2015 segundo a UNAIDS.......24 
Tabela 1. Características   demográficas,   sociais  e  clínicas  dos  AVHIV  e   
adolescentes do GC .................................................................................................43 
Tabela 2. Características demográficas e sociais dos cuidadores de AVHIV e 
cuidadores do GC .....................................................................................................44 
Tabela 3. Prevalência da adesão à TARC e comparação entre as técnicas de 
avaliação....................................................................................................................45 
Tabela 4. Comparação dos desfechos de qualidade de vida dos adolescentes    
entre AVHIV e GC......................................................................................................45 
Tabela 5. Comparação dos desfechos de QV dos cuidadores, entre os grupos 
AVHIV e GC...............................................................................................................46 
Tabela 6. Comparação dos desfechos de qualidade de vida dos adolescentes        
entre "aderentes" e "não-aderentes", na avaliação do RDF......................................47 
Tabela 7. Avaliação da associação entre os  desfechos de  adesão à TARC e           
QV dos cuidadores no grupo de adolescentes infectados pelo HIV..........................49 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 LISTA DE ABREVIATURAS E SIGLAS 
 
ABEP – Associação Brasileira de Empresas de Pesquisa  
AIDS – Acquired Immune Deficiency Syndrome (Síndrome de Imunodeficiência  
Adquirida)  
AVHIV – Adolescentes vivendo com o Vírus da Imunodeficiência Humana 
ARV – Antirretroviral  
AR – Autorrelato 
AR 24h – Autorrelato 24 horas 
AR 7d – Autorrelato 7 dias 
AZT - Zidovudina  
CEP – Comitê de Ética em Pesquisa 
CCR5 - Receptor 5 de quimiocinas  
CDC - Centers for Disease Control and Prevention  
CD4 - Linfócitos T portadores do receptor CD4  
CD8 - Linfócitos T portadores do receptor CD8  
CIPED – Centro de Investigação em Pediatria 
CXCR4 - Receptor X4 de quimiocinas  
DM – Dispositivos de Monitoramento   
DDI – Didadosina  
D4T – Estavudina  
DNA - Ácido Deoxirribonucleico  
 DST - Doenças sexualmente transmissíveis  
EFZ – Efavirenz  
FCM – Faculdade de Ciências Médicas 
FC – Fundamental Completo 
GP160 - Glicoproteína de peso molecular de 160 Kilodaltons  
GC – Grupo Controle 
HAART - Terapia antirretroviral de alta atividade, do inglês Highly Active 
Antiretroviral Therapy  
HC - Hospital de Clínicas  
HIV - Human immunodeficiency virus (vírus da imunodeficiência Humana)  
IP - Inibidores da enzima protease  
ITRNs - Inibidores da enzima transcriptase reversa análogos de nucleosídeos  
ITRNts - Inibidores da enzima transcriptase reversa análogos de nucleotídeos  
ITRNNs - Inibidores da enzima transcriptase reversa não-análogos de nucleosídeos  
LTCD4+ - Linfócitos T portadores do receptor CD4  
KALETRA – Lopinavir/rtv  
MS – Ministério da Saúde  
MC – Médio Completo 
NSE – Nível socioeconômico  
NVP – Nevirapina   
OMS – Organização Mundial de Saúde  
PedsQL 4.0 – Pediatric Quality of Life Inventory 
 QV – Qualidade de Vida 
RDF - Registro de dispensação da farmácia  
RNA - Ácido Ribonucleico  
RMC – Região de moradia Campinas 
SICLOM - Sistema de Controle Logístico de Medicamentos  
SPSS – Originalmente o nome era acrônimo de Statistical Package for the Social 
Sciences - pacote estatístico para as ciências sociais, mas na atualidade a 
parte SPSS do nome completo do software (IBM SPSS) não tem significado 
SRQs – Questionários de adesão por autorrelato  
SF-36 – Short Form 36 
SSC – Status sócio-econômico 
TARC – Terapia Antirretroviral Combinada 
TARV - Terapia Antirretroviral 
TCLE – Termo de Consentimento Livre e Esclarecido 
TDF – Tenofovir  
T-20 – Enfuvirtida  
3TC – Lamivudina  
UNAIDS - Joint United Nations Programme on HIV/AIDS  
UNICAMP – Universidade Estadual de Campinas 
WHOQOL-bref – World Health Organization Abbreviated Instrument for Quality of 
Life Assessment  
WHOQOL-100 – World Health Organization Quality of Life instrument 
YQOL-R – Youth Quality of Life Instrument Research  
 SUMÁRIO 
 
 
Introdução..................................................................................................................17 
Objetivos................................................................................................................31 
Metodologia...........................................................................................................33 
Resultados.............................................................................................................42 
Discussão geral.....................................................................................................49 
Conclusão..............................................................................................................59 
Referências...........................................................................................................60 
Anexos...................................................................................................................68 
 
 
 
 
17 
1. INTRODUÇÃO 
A sociedade global tem experimentado, nas últimas décadas, intensas 
transformações, com reflexos sociais, econômicos, religiosos, políticos e culturais. 
Este cenário também tem sido observado na sociedade brasileira.1 Nesse contexto, 
modificaram-se as características das populações, incluindo suas concepções sobre 
saúde e doença, seu perfil epidemiológico e as taxas de morbimortalidade por 
doenças crônicas, resultando em alterações na Qualidade de Vida (QV) e na saúde. 
Dentre estas mudanças destacamos as vivências dos adolescentes infectados pelo 
Vírus da Imunodeficiência Humana (HIV), principalmente por transmissão vertical, 
expostos desde as fases mais formativas da infância a contextos sociais imaturos e 
preconceituosos. 2,3 
A importância de analisar as consequências cotidianas nas vivênciasdos 
adolescentes portadores do HIV e seus cuidadores, decorre da insuficiência de 
estudos que abordem tais questões na sociedade brasileira. Um melhor 
entendimento destas questões poderá potencializar o conhecimento dos órgãos 
públicos, da sociedade e dos profissionais em geral para garantir cuidados de 
qualidade a estes pacientes.4 
A primeira notificação da infecção pelo HIV à comunidade científica foi um 
breve relato, em uma página e meia, de uma série pioneira de cinco pacientes, 
homossexuais masculinos, de hospitais de Los Angeles. Todos apresentaram, entre 
outubro de 1980 e maio de 1981, o diagnóstico de pneumonia por Pneumocystis, 
infecção oportunista rara e altamente letal. Nos três sobreviventes, foi identificada 
profunda depleção de linfócitos T, células essenciais na organização da resposta 
imune.5 
Desde a descoberta, no final do século XX, a Síndrome da Imunodeficiência 
Adquirida (Aids, do inglês Acquired Immune Deficiency Syndrome), manifestação 
clínica da infecção pelo HIV, evoluiu de forma relevante, a princípio considerada 
doença terminal, peste, sem grandes perspectivas de sobrevida. Gerando dor, medo 
e revolta na sociedade. Exterminando vidas, algumas imperceptíveis e outras nem 
tanto. Acarretando grande aflição ao imaginário popular. Este quadro sombrio se 
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deveu principalmente à escassez de opções terapêuticas nos primeiros 15 anos de 
epidemia.6 
Em 1983 o agente etiológico da Aids foi identificado, o Vírus da 
Imunodeficiência Humana (HIV). Todavia ao longo dos anos a infecção passou por 
mudanças no seu perfil epidemiológico, minimizando o choque inicial social, com 
consequente alteração na história natural da doença. O grande fator a contribuir 
para esta mudança de panorama foi aintrodução da Terapia Antirretroviral 
Combinada (TARC), a partir de 1996.7,4 
O HIV é um vírus da família Retroviridae, com genoma constituído por fita única 
de Ácido Ribonucleico (RNA). Tal família é definida pela presença da enzima 
Transcriptase Reversa como elemento coordenador da replicação viral.8  
O ciclo da infecção se inicia com a penetração do HIV no hospedeiro, através 
das barreiras naturais das mucosas ou pele, e a ligação das proteínas do envelope 
(complexo gp160), com receptores proteicos (CD4 e CCR5 ou CXCR4) presentes 
em células do sistema imune (linfócitos T CD4+ e macrófagos). Após a penetração 
na célula, ocorre a transcrição reversa do genoma viral, de RNA para Ácido 
Deoxirribonucleico (DNA) e a integração do DNA viral ao genoma da célula 
hospedeira. A integração do DNA viral ao genoma do hospedeiro e a subsequente 
replicação viral caracterizam o estabelecimento de um parasitismo crônico e 
irreversível sobre populações celulares com papéis fundamentais na organização da 
resposta imune inata e adaptativa.8 
A história natural da infecção pelo HIV em pediatria resulta do acometimento de 
um sistema imune imaturo e em processo de constante ativação pelo ambiente. Tais 
características mostram-se propícias à replicação viral e ao estabelecimento de 
infecção sintomática, com curto período de latência, alta morbidade e mortalidade. 
Cerca de 25% das crianças infectadas evoluem com imunodepressão precoce e 
deterioração clínica ao longo dos dois primeiros anos de vida, caracterizando-se 
como progressores rápidos. A maioria das crianças, de 50% a 70%, apresenta 
progressão intermediária, com sinais e sintomas leves a moderados ao longo dos 
cinco primeiros anos de vida. Uma pequena porcentagem, cerca de 10% a 15%, 
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apresenta uma progressão lenta e livre de manifestações clínicas até os oito anos 
de idade.9 
O acompanhamento de coortes de crianças e adolescentes infectados, no 
período de escassas opções terapêuticas, levou ao estabelecimento de um sistema 
de classificação da infecção, proposto pelos Centers for Disease Control and 
Prevention (1994)10 norte americanos, e adotado com adaptações pelo Ministério da 
Saúde do Brasil. Tal sistema estadia a infecção com base em parâmetros clínicos e 
imunológicos (contagem de linfócitos TCD4+). As categorias clínicas são 
progressivas, conforme a gravidade dos sinais e sintomas, sendo divididas em: N 
(ausência de sintomas), A (sintomas leves), B (sintomas moderados) e C (sintomas 
graves). As categorias imunológicas são divididas em: 1 (ausência de 
imunossupressão), 2 (imunossupressão moderada) e 3 (imunossupressão grave) de 
acordo com a contagem dos Linfócitos TCD4+ adaptada para a idade da criança.11 
A repercussão social da pandemia da Aids, atingindo grande contingente 
populacional em países desenvolvidos, desencadeou o desenvolvimento da 
pesquisa biomédica nos campos da imunologia, da virologia e da farmacologia, 
resultando em dramáticos progressos. Da liberação do primeiro medicamento 
antirretroviral, azidovudina (AZT), em 1987, até a implantação da Terapia 
Antirretroviral de Alta Atividade (HAART, do inglês Highly Active Antiretroviral 
Therapy), atualmente conhecida como Terapia Antirretroviral Combinada (TARC) em 
1996, os resultados foram modestos. Após a implantação da TARC, de forma 
sustentada até a atualidade, obteve-se controle efetivo da replicação viral e 
reconstituição imune, mesmo em indivíduos com infecção avançada. Neste período, 
pudemos testemunhar a conversão de uma infecção invariavelmente incapacitante e 
fatal em uma doença crônica e controlável.12 
Os medicamentos antirretrovirais, cujo uso combinado constitui a TARC, 
caracterizam-se pela ação em diferentes fases da replicação e da montagem do 
HIV. Segundo dados de 2015, 455mil pessoas estavam TARC no Brasil. As opções 
terapêuticas para crianças menores de seis anos de idade são limitadas pela menor 
disponibilidade de soluções orais. Além disto, a indicação de TARV para todas as 
crianças menores de 12 meses de idade infectadas pelo HIV prolonga o tempo de 
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exposição aos medicamentos e aumenta o risco de falha em idade precoce. 
Atualmente, existem 22 medicamentos divididos em cinco grupos.13,14 
Os grupos disponíveis atualmente para uso em pediatria são os inibidores da 
transcriptase reversa análogos de nucleosídeos (ITRNs) ou nucleotídeos (ITRNts); 
inibidores da transcriptase reversa não-análogos (ITRNNs); inibidores da protease 
(IPs), inibidores de fusão, bloqueadores do receptor CCR5, e inibidores da 
integrase.15 No quadro abaixo, estão sumarizados os agentes antirretrovirais 
atualmente disponíveis no Brasil, para uso em todos os pacientes, inclusive crianças 
e adolescentes.11,13 
 
Quadro 1. Agentes antirretrovirais disponíveis no Brasil.  
Inibidores 
de Entrada Inibidores da Transcriptase Reversa 
Inibidores 
da 
Protease 
Inibidores 
da 
Integrase 
 Nucleosídeos Nucleotídeos Não-Nucleosídeos  
Enfuvirtida 
(T-20/ 
Inibidor de 
fusão) 
Maraviroque 
(Inibidor do 
receptor 
CCR5) 
Abacavir 
(ABC) 
Didadosina 
(DDI) 
Entricitabina 
(FTC) 
Lamivudina 
(3TC) 
Zidovudina 
(AZT) 
Estavudina 
(D4T) 
Tenofovir 
(TDF)  
Efavirenz (EFZ) 
Etravirina (ETV) 
Nevirapina (NVP) 
Amprenavir 
(APV) 
Atazanavir 
(ATV) 
Darunavir 
(DRV) 
Fosampre-
navir (FPV) 
Indinavir 
(IDV) 
Lopinavir/ 
ritonavir 
(LPV/r) 
Ritonavir 
(RTV) 
Saquinavir 
(SQV) 
Tipranavir 
(TPV) 
Raltegravir 
(RAL) 
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Apartir da introdução da TARC notou-se grande impacto na melhora da 
sobrevida e na redução da morbidade em crianças e adolescentes vivendo com o 
HIV.15 Cerca de 7,2 milhões de jovens menores de 24 anos vivem com o HIV no 
mundo todo, 75% com acesso à TARC.16 No Brasil, este acesso é universal, provido 
gratuitamente pelo sistema público de saúde.11,13 
No que se refere à população geral, estima-se que, globalmente, 17 milhões de 
pessoas tenham chegado ao final de 2015 com acesso a medicamentos 
antirretrovirais capazes de salvar vidas. Isso significa que, em um período de 12 
meses, 2 milhões a mais de pessoas passaram a ter acesso ao tratamento. O 
aumento extraordinário do tratamento antirretroviral, desde 2010, por muitos dos 
países mais afetados do mundo, reduziu as mortes relacionadas à AIDS de 1,5 
milhões em 2010 para 1,1 milhões em 2015. À medida que mais países adotam as 
novas diretrizes da Organização Mundial de Saúde (OMS), para tratar 
imediatamente todas as pessoas com diagnóstico de infecção pelo HIV, grandes 
benefícios de saúde pública têm sido proporcionados para indivíduos e para a 
sociedade em geral. 17  
O Brasil recentemente adotou novas estratégias para frear a epidemia de 
AIDS. Ofereceu tratamento a todas as pessoas vivendo com HIV, 
independentemente de seu estado imunológico ou clínico, simplificou e 
descentralizou o tratamento antirretroviral. Aumentou a cobertura de testagem de 
HIV em populações-chave (homens gays e outros homens que fazem sexo com 
homens, usuários de drogas e profissionais do sexo), entre outras iniciativas. 18 
Ao analisarmos a epidemiologia da infecção pelo HIV, chama atenção a análise 
da razão de sexos em jovens de 13 a 19 anos. Essa é a única faixa etária em que o 
número de casos de Aids é maior entre as mulheres. A inversão apresenta-se desde 
1998. Em relação aos jovens, os dados apontam que, embora eles tenham elevado 
conhecimento sobre prevenção da Aids e outras doenças sexualmente 
transmissíveis, observa-se ainda significativa taxa de casos novos. Quanto à forma 
de transmissão entre os maiores de 13 anos de idade, prevalece a via sexual.19 
Jovens e adolescentes, especialmente as mulheres jovens e meninas, ainda 
estão sendo deixadas para trás na resposta à AIDS. Garotas adolescentes e 
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mulheres jovens entre 15-24 anos de idade são as que têm o maior risco de infecção 
por HIV no mundo, representando 20% das novas infecções pelo vírus entre adultos 
em 2015, apesar de representarem apenas 11% da população adulta. Na África 
Subsaariana, meninas adolescentes e mulheres jovenscorrespondem a 25% das 
novas infecções por HIV entre adultos. 17 
Na África Oriental e Austral, por exemplo, três quartos de todas as novas 
infecções pelo HIV entre adolescentes com idade entre 10 e 19 anos ocorrem entre 
as meninas. As adolescentes são muitas vezes impedidas de acessarem serviços de 
HIV devido à desigualdade de gênero, a falta de serviços apropriados para a idade, 
o estigma, a falta de poder de decisão e a violência de gênero. Em 2014, apenas 
57% dos países a nível mundial (de 104 países que forneceram dados) tinham uma 
estratégia para o HIV com orçamento específico para as mulheres. Estima-se que, 
em todo o mundo, apenas três em cada 10 meninas adolescentes e mulheres jovens 
entre 15 e 24 anos possuem conhecimento abrangente e correto sobre o HIV. 
Alcançar meninas adolescentes e mulheres jovens, especialmente na África 
subsaariana, será essencial para o fim da epidemia de AIDS.20 
Os jovens e adolescentes vivendo com HIV/aids constituem uma população 
heterogênea no que se refera à forma e idade em que ocorreu a transmissão (seja 
vertical ou  horizontal), com consequências para suas condições clínicas, 
imunológicas, psicossociais, culturais e histórico de tratamento.21 Normas 
prejudiciais de gênero e desigualdade, obstáculos à educação e serviços de saúde 
sexual e reprodutiva, pobreza, insegurança alimentar e violência são os principais 
fatores que impulsionam o aumento de vulnerabilidade nestas populações. 17 
O Ministério da Saúde conceitua adolescência como a etapa da vida 
compreendida entre a infância e a fase adulta, envolvendo um complexo processo 
de crescimento e desenvolvimento biopsicossocial. Segundo a Organização Mundial 
de Saúde (OMS) e o Ministério da Saúde é considerada adolescência, o período 
compreendido entre 10 e 19 anos, havendo discordância com a faixa etária 
determinada pelo Estatuto da Criança e do Adolescente, entre 12 e 18 anos de 
idade. De qualquer forma é importante, independentemente da faixa etária 
estabelecida, enfatizar o desenvolvimento biológico, psicológico e social na 
abordagem da adolescência. 22 
23 
No seu sentido literal, o termo adolescência, do latim adolescentia, ad (para) + 
olescere, (forma incoativa de olere, crescer) significa a condição ou o processo de 
crescimento. O termo se aplica ao período compreendido entre a puberdade e o 
desenvolvimento completo do corpo, ou seja, geralmente entre os 12 e os 23 anos. 
O tema central da adolescência é a descoberta de si mesmo. É uma época de 
mudança contínua e, portanto de grande vulnerabilidade. O adolescente sente que 
deve planejar a sua vida, controlar as mudanças; precisa adaptar o mundo externo 
às suas necessidades imperiosas, o que explica seus desejos e necessidades de 
reformas sociais. 23 
Estima-se que mais de 90% das crianças e adolescentes que vivem com HIV, 
contraíram a doença durante a gravidez, o parto e a amamentação, caracterizando a 
transmissão vertical. Esta forma de transmissão pode ser prevenida com grande 
efetividade pela implantação de protocolos de cuidado iniciados no pré-natal, 
abrangendo o diagnóstico e o tratamento na gestante, a escolha de parto cesáreo e 
o uso de antirretrovirais durante o parto. Adicionalmente, administram-se 
antirretrovirais para o bebê, nas primeiras semanas de vida, e contraindica-se o 
aleitamento materno. 24,25  
A implantação completa das medidas citadas acima tem o potencial de reduzir 
a taxa de transmissão vertical de aproximadamente 20% para cerca de 2% ou 
menos. Só uma pequena porcentagem das infecções pelo HIV, em pediatria, são 
resultados de seringas contaminadas, transfusão de sangue, abuso e relações 
sexuais. Com base nestes dados, podem-se estabelecer metas realistas de 
prevenção da quase totalidade das infecções por HIV em pediatria, as quais têm 
sido alcançadas em países desenvolvidos. Nos Estados Unidos, em 2009, foram 
notificados apenas 141 casos novos de infecção por transmissão vertical. 24,25  
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Quadro 2 - Resumo da epidemia global de AIDS em 2015 segundo a UNAIDS 2016- 
The Prevention Gap.20 
Número de 
pessoas 
vivendo com 
HIV 
Total 
36,7 milhões [34,0 milhões – 39,8 
milhões] 
Adultos 
34,9 milhões [32,4 milhões – 37,9 
milhões] 
Mulheres 
17,8 milhões [16,4 milhões – 19,4 
milhões] 
Crianças (menores de 15 
anos) 
1,8 milhões [1,5 milhões –2,0 milhões] 
Número de 
novas 
pessoas 
infectadas 
pelo HIV 
Total 2,1 milhões [1,8 milhões – 2,4 milhões] 
Adultos 1,9 milhões [1,7  milhões – 2,2 milhões] 
Crianças (menores de 15 
anos) 
150 mil [110 mil – 190 mil] 
Mortes 
relacionadas 
à AIDS 
Total 1,1 milhão [940 mil – 1,3 milhões] 
Adultos 1 milhão [840 mil – 1,2 milhões] 
Crianças (menores de 15 
anos) 
110 mil [84 mil – 130 mil] 
Número de 
pessoas 
vivendo com 
HIV em 
tratamento 
Total 17 milhões 
O Brasil é o país latino-americano que mais concentra casos de novas infecções 
pelo HIV na região. O país responde por 40% das novas infecções. Segundo 
estimativas feitas pelo UNAIDS com base nos dados fornecidos em março de 2016, 
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o número de pessoas vivendo com HIV no país é de 830.000. E, segundo 
modelagem matemática baseada no Sistema de Informação de Mortalidade (SIM) do 
Ministério da Saúde do Brasil, 15.000 pessoas morrem anualmente devido à causas 
relacionadas à AIDS.26 
A cobertura global da terapia antirretroviral alcançou 46% no final de 2015. Os 
ganhos foram maiores na região mais afetada do mundo, a África Oriental e Austral, 
onde a cobertura aumentou de 24% em 2010 para 54% em 2015, atingindo um total 
de 10,3 milhões de pessoas. Na África do Sul, 3,4 milhões de pessoas tiveram 
acesso ao tratamento, seguido pelo Quênia, com quase 900.000.17 
Os adolescentes vivendo com HIV (AVHIV), infectados por via perinatal, em 
TARC, constituem uma população vulnerável a diversos fatores de estresse em sua 
vida cotidiana. A vivência com uma doença crônica, adquirida precocemente, com 
repercussões físicas e psicossociais, tem de ser agenciada, em face dos desafios 
próprios desta fase do desenvolvimento.3 
O acesso à TARC transformou a história natural da infecção pelo HIV. A Aids 
passou de uma doença letal a uma condição crônica passível de controle, o que 
possibilita maior perspectiva de um futuro com Qualidade de Vida . Entretanto, a 
epidemia de Aids entre adolescentes e jovens, ao longo dos últimos 30 anos, 
mantém-se como um desafio para os profissionais de saúde, tanto no campo da 
prevenção de novos casos, como no campo do tratamento, especialmente em 
função da tendência ao aumento da prevalência da infecção pelo HIV na população 
jovem.11 
Um dos fatores decisivos no sucesso do cuidado de AVHIV é a adesão ao 
tratamento. Taxas de adesão estão associadas ao controle virológico e a desfechos 
clínicos favoráveis.27 Desta forma, a avaliação da adesão deve ser incorporada ao 
cuidado de longo prazo de AVHIV, como portadores de uma doença crônica. No 
gerenciamento do cuidado de AVHIV, existem evidências que a atenção ao papel do 
cuidador é de grande importância para o tratamento bem sucedido.28,29 
Iniciar a TARC precocemente e garantir melhor adesão possível durante os 
primeiros anos de vida, são medidas que objetivam reduzir reservatórios virais de 
HIV e preservar a função imunológica. Este é um desafio contínuo, não só para 
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reduzir o surgimento de resistência a fármacos antirretrovirais e melhorar a 
Qualidade de Vida , mas também para atingir o objetivo futuro de potencial redução 
do HIV. Os cuidadores de crianças e adolescentes infectados pelo HIV precisam ser 
amparados, a fim de direcionar esforços para melhorar a adesão nesta população 
vulnerável, que depende de cuidadores e infraestrutura médica para garantir que as 
medicações disponíveis sejam bem utilizadas, ao longo de muitos anos.29  
A adesão pode ser definida como a habilidade do paciente em seguir um plano 
de tratamento, considerando-se seus aspectos profiláticos, medicamentosos e 
dietéticos. Trata-se de um processo dinâmico, multifatorial; que envolve muito mais 
que a simples ingestão de medicamentos, e deste modo, precisa ser compreendida 
de forma mais ampla. Requer participação e responsabilidades compartilhadas entre 
o paciente, a equipe de saúde e a rede social de apoio.11,30 
As crianças e os adolescentes têm maior vulnerabilidade na adesão devido a 
necessidade constante de acompanhamento. O conceito de adesão é abrangente, 
apresenta aspectos complexos ligados à doença como o tipo de esquema de 
tratamento, a qualidade da relação com a equipe e serviço, bem como aspectos 
subjetivos: ansiedade, depressão, aceitação e percepção da doença. 31 
Adolescente e adultos jovens entre 12-24 anos representam mais de 40% das 
novas infecções pelo HIV em todo o mundo. A adolescência é muitas vezes 
caracterizada por um comportamento sexual de alto risco e falta de compromisso 
com os serviços de saúde que podem afetar a adesão à TARC. Apesar da adesão à 
TARC ser relevante no controle da replicação viral, por manter a saúde e reduzir a 
transmissão viral, existem dados globais limitados entre adolescentes e jovens.32 
Na literatura são encontrados diversos estudos utilizando diferentes métodos de 
avaliação da adesão à TARC: entrevistas (nas clínicas e pela internet); 
monitoramento do registro de dispensação da farmácia; contagem de comprimidos 
(nas clínicas, em casa e por telefone); monitoramento eletrônico nas tampas dos 
recipientes; caixa de comprimidos eletrônica – habilitada pela internet (Electronic, 
Web-enabled pill Box), avaliação do controle da replicação viral.33,32 Destas, a 
estratégia mais usada é a entrevista das doses perdidas recentemente, havendo 
27 
vários tipos de abordagens para estas perguntas. A maior parte é imprecisa e tem 
relativamente pouca especificidade para a detecção de níveis de adesão que 
coloquem os pacientes em risco de replicação viral, o que pode gerar 
subnotificações das doses perdidas. Para obter o sucesso destes métodos faz-se 
necessário monitorar de perto a resposta terapêutica, a fim de assegurar a adesão 
ao tratamento e prevenir a progressão clínica da doença.33 
A revisão sistemática e meta-análise de Kim et al (2014)32, observou a adesão à 
TARC em 10.725 adolescentes e jovens de 53 países.Identificou que 62,3% eram 
aderentes à terapia. As taxas observadas foram variáveis, com menor adesão na 
América do Norte (53%), Europa (62%) e América do Sul (63%), e níveis mais altos 
de adesão na África (84%) e Ásia (84%). A discrepância global é provavelmente 
multifatorial, refletindo diferenças entre epidemias concentradas e generalizadas, o 
acesso aos cuidados de saúde e financiamentos. 
A deficiente adesão ao tratamento antirretroviral é amplamente observada como 
principal causa de falha terapêutica e do desenvolvimento de resistência à TARC. A 
adesão, afinal, é um dos mais importantes resultados finais de uma complexa 
interação de fatores que afetam nossos pacientes, incluindo a própria natureza dos 
procedimentos terapêuticos que recebem.34 A abordagem de gestão mais eficaz 
seria a de se concentrar no monitoramento ativo da adesão, com o objetivo de 
intervenção antes que o vírus seja capaz de replicar e desenvolver mutações de 
resistência. 33 
Pode-se pensar em adesão como uma colaboração ativa entre a díade médico 
(e equipe de saúde) e paciente (e familiares) no desenvolvimento de um trabalho 
conjunto para alcançar o sucesso do tratamento. Nos últimos 20 anos, a evolução da 
tecnologia aplicada à medicina tem permitido que crianças portadoras de doenças 
crônicas entrem na vida adulta. Os recursos da medicina evoluíram 
significativamente e os desafios do desenvolvimento podem ser mediados por um 
conjunto de habilidades que influenciam a adesão ao tratamento. Ao observar que o 
paciente corresponde às expectativas, instruções e observações dos profissionais, é 
notório o comportamento de adesão. 35 
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Já a não-adesão é identificada pelo comportamento inverso e tratamento 
ineficaz. Adolescentes com má adesão geralmente apresentam maior idade, sexo 
feminino e tratamentos complexos e longos. Estima-se que 50% das pessoas com 
doenças crônicas não se comprometam de forma adequada com o tratamento, por 
fatores diversos, como descrença na terapêutica ou opção do paciente.35 
Uma pesquisa realizada com 60 jovens no Canadá mostrou que é fundamental o 
apoio do médico, da família e do contexto social no período em que os adolescentes 
estão negociando sua vida com o HIV. Foram destacados os seguintes fatores, 
importantes para a vivência do jovem vivendo com HIV: expectativa de futuro, 
identidade e papel específico do jovem, respeito à intimidade e sexualidade, 
relacionado a revelação da sua identidade privada e seu estado de portador do HIV, 
e principalmente, a continuação do suporte social e médico.36 
A base das pesquisas sobre adesão refere que os profissionais de saúde falham 
em não promover uma compreensão maior sobre o assunto. A co-responsabilidade 
que os profissionais e serviços de saúde devem ter no processo de adesão deve ser 
avaliada para o sucesso da adesão ao tratamento. Na categoria “formas de lidar 
com o problema da não-adesão” constatou-se que, para os autores, as medidas a 
serem adotadas na resolução do problema da não-adesão devem ser desenvolvidas 
pelos profissionais, serviços de saúde, governos e instituições de ensino.37 
O modelo proposto por Modi et al (2012)38, visa a promover o autocuidado para 
melhorar as condições do paciente com doenças crônicas, propondo estratégias de 
prevenção primária e secundária. A atenção principal é voltada para os problemas 
que dificultam a adesão e ameaçam a saúde e o bem-estar das crianças e 
adolescentes. Tais autores consideram que a autogestão de comportamentos ocorre 
em quatro domínios: individual, família, comunidade e cuidados de sistemas de 
saúde 
O conceito Qualidade de Vida (QV) tem sido alvo de crescente interesse, tanto 
em relação à pesquisa como à sua utilização nas práticas desenvolvidas nos 
serviços de saúde. Uma revisão de literatura descreveu a evolução histórica, os 
aspectos conceituais e metodológicos do conceito QV no campo da saúde. As 
primeiras definições surgiram na década de 80 e concentraram-se apenas em 
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avaliação da satisfação em relação à vida. A partir da década de 90 estudiosos 
consolidam um consenso sobre dois aspectos no plano conceitual, a subjetividade 
(QV só pode ser avaliada pela própria pessoa) e a multidimensionalidade 
(reconhecer que o construto é composto por diferentes dimensões). Quanto aos 
aspectos metodológicos, uma tendência significativa tem sido a construção e/ou 
adaptação de instrumentos específicos de medida e de avaliação da QV.39 
A revisão anteriormente citada concluiu que os esforços teóricos e 
metodológicos têm contribuído para a clarificação e relativa maturidade do conceito. 
Trata-se de um construto eminentemente interdisciplinar, o que implica a 
contribuição de diferentes áreas do conhecimento para o seu aprimoramento 
conceitual e metodológico. Sua utilização, portanto, pode contribuir para a melhoria 
da qualidade e da integralidade da assistência na perspectiva da saúde como direito 
de cidadania.39 
As primeiras publicações nacionais sobre Qualidade de Vida aconteceram em 
1993. A despeito do grande crescimento de produções que contemplam o conceito 
de Qualidade de Vida , aquelas ligadas à saúde da criança e do adolescente, no 
Brasil ainda são escassas. Avaliar a Qualidade de Vida de crianças sem nenhum 
acometimento de saúde e aquelas com doenças crônicas torna-se cada vez mais 
importante, já que o incremento nas tecnologias médicas contribui para o aumento 
da sobrevida dessa última parcela, o que pode não significar a promoção da 
qualidade de suas vidas.40 
A QV tem sido definida como a percepção do indivíduo de sua posição na vida. 
Tal definição é mais ampla e global do que o conceito de "bem-estar subjetivo”. É 
um conceito importante, afetado de formas complexas pela saúde física e 
psicológica. 41 
Os desfechos relatados pelo paciente são instrumentais na avaliação dos 
resultados do cuidado em doenças crônicas, tendo sua importância 
progressivamente reconhecida. Entre estes desfechos, destaca-se a Qualidade de 
Vida . 42 O papel da avaliação da QV e sua associação com a adesão ao tratamento 
na infecção pelo HIV tem sido estudado predominantemente em adultos.43,44 
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Otimizar a Qualidade de Vida é particularmente importante na atualidade, em 
que a infecção pelo HIV pode ser considerada uma doença crônica, com a 
perspectiva de sobrevivência a longo prazo. Avaliar esta população pode nos ajudar 
a detectar problemas que podem influenciar a progressão da doença.44 
Na avaliação da QV em saúde da criança e do adolescente, observam-se ainda 
dificuldades conceituais, principalmente devido à variabilidade dos instrumentos 
utilizados e às diferentes concepções de saúde entre adultos e crianças ou 
adolescentes.45 Os relatos abordando a QV em crianças e adolescentes vivendo 
com o HIV são contraditórios. Alguns estudos relatam escores superiores para 
desfechos ligados às relações sociais.46,47 Outros relatos destacam escores 
inferiores, ligados à percepção de saúde e funcionamento físico e psicossocial. 48,49 
No entanto, não há relatos sobre a associação entre adesão à TARC e QV em 
adolescentes ou seus cuidadores. 
Poucos estudos têm investigado a relação Estigma Social e Qualidade de Vida 
relacionados com o HIV. Uma pesquisa chinesa, realizada entre díades de pessoas 
que vivem com HIV e cuidadores, estudou as relações de interdependência que 
influenciam as associações entre o estigma e a Qualidade de Vida . O estudo 
propõe o planejamento cuidadoso de programas de intervenção com base em 
teorias sociais ou cognitivas a serem culturalmente adotadas.50 
Entre os instrumentos utilizados para avaliar a QV em crianças e adolescentes, 
destaca-se o Youth Quality of Life Research Version (YQOL-R). Este instrumento foi 
desenvolvido por Patrick, Edwards e Topolski (2002)41 visando a superar a escassez 
de instrumentos de avaliação da Qualidade de Vida focados nos aspectos positivos 
da adolescência, baseados nas perspetivas e linguagem dos mesmos e aplicáveis 
tanto a populações gerais como as vulneráveis. Deste modo, através da realização 
de entrevistas abertas a jovens dos 12 aos 18 anos, com e sem deficiência, bem 
como, através da consulta de outros instrumentos existentes (como o National 
Longitudinal Adolescent Health Survey) foi desenvolvido um modelo conceitual de 
Qualidade de Vida que deu origem ao referido questionário. 
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2. JUSTIFICATIVA 
Relatos recentes apontam para uma reemergência epidemiológica da infecção 
por HIV no Brasil. Apesar da ampla divulgação da importância da prevenção da 
infecção por HIV e outras doenças sexualmente transmissíveis, o protocolo de 
prevenção da transmissão não está plenamente implantado, resultando em uma 
estabilização em torno de 400 casos novos verticais ao ano. Adicionalmente, a faixa 
de adolescentes e jovens de 15 a 24 anos tem apresentado um aumento absoluto e 
relativo de novas infecções.51 Considerando o aumento recente da sobrevida de 
crianças e adolescentes com doenças crônicas, inclusive o HIV/Aids, em função dos 
importantes avanços da medicina no tratamento em pediatria e a necessidade de 
tratamento contínuo, com o importante envolvimento do cuidador para manter a 
saúde integral na vida adulta, este estudo propõe avaliar a adesão ao tratamento e a 
Qualidade de Vida de adolescentes com HIV/Aids acompanhados no principal centro 
de referência de Imunodeficiência Pediátrica do município de Campinas, e analisar 
as características psicossociais dos pacientes e cuidadores acometidos por elas. 
 
3. OBJETIVOS 
 
3.1. OBJETIVO GERAL 
 
Avaliar a associação entre a QV dos AVHIV e seus cuidadores e sua adesão 
à Terapia Antirretroviral Combinada. 
 
3.2. OBJETIVOS ESPECÍFICOS 
 
1. Investigar quantitativamente a prevalência da adesão ao tratamento 
antirretroviral dos adolescentes acompanhados no centro de referência de 
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Imunodeficiência Pediátrica do Hospital de Clínicas (HC) da Universidade Estadual 
de Campinas (Unicamp); 
2. Comparar os resultados obtidos com o autorrelato e os dados de registro 
de dispensação de farmácia disponíveis no Sistema de Controle Logístico de 
Medicamentos (SICLOM)52 do Departamento de DST, Aids e Hepatites Virais do 
Ministério da Saúde; 
3. Avaliar a Qualidade de Vida  dos adolescentes e seus cuidadores, e 
comparar os desfechos de Qualidade de Vida  entre adolescentes infectados pelo 
HIV e seus cuidadores com os desfechos dos adolescentes do grupo de controle e 
seus cuidadores; 
4. Comparar a adesão ao tratamento antirretroviral com a Qualidade de 
Vida  dos adolescentes com HIV/Aids e seus cuidadores. 
 
 
 
4. HIPÓTESES (Enunciadas na forma nula ou H0): 
1. Não há diferenças entre o autorrelato e os dados de registro de dispensação 
de farmácia (RDF) em relação à adesão à TARV; 
2. Não há associação entre a adesão ao tratamento antirretroviral com a 
Qualidade de Vida  dos adolescentes com HIV/Aids e seus cuidadores; 
3. Não há diferenças entre a Qualidade de Vida  dos pacientes com HIV/Aids e 
seus cuidadores com o grupo de controle saudável; 
4. Não há diferenças entre a Qualidade de Vida  dos AVHIV aderentes e não-
aderentes.  
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5. MÉTODOS 
 
5.1. MODELO DE ESTUDO 
 Caracteriza-se como um estudo analítico, observacional do tipo corte 
transversal. 
 
5.2. POPULAÇÃO E LOCAL DO ESTUDO 
 Os participantes elegíveis para este estudo foram os AVHIV de 13 a 20 anos 
de idade e seus principais cuidadores, acompanhados no centro de referência de 
Imunodeficiência Pediátrica de Campinas do Hospital de Clínicas (HC) da 
Universidade Estadual de Campinas (Unicamp). Tal serviço é o principal centro de 
referência para acompanhamento de crianças e adolescentes com HIV/Aids na 
Região Metropolitana de Campinas, no sudeste do Brasil, cuja abrangência atinge 
aproximadamente quatro milhões de habitantes. 
 O trabalho de coleta de dados foi realizado entre 05/11/2013 e 15/03/2015. 
Foi oferecida a participação no estudo a todos os adolescentes em seguimento, 
neste período, na faixa de idade de 13 a 20 anos, e aos seus cuidadores. Essa 
população era composta por 119 adolescentes, sendo 68 do sexo masculino e 51 do 
sexo feminino. 
 O grupo de controle foi constituído por adolescentes saudáveis de 13 a 20 
anos matriculados em uma escola estadual, situada em município do interior do 
Estado de São Paulo, e seus principais cuidadores. Foi oferecida a participação no 
estudo a todos os adolescentes e aos seus cuidadores. Os alunos foram 
selecionados por sorteios realizados entre as turmas do 7º, 8º. e 9º anos do Ensino 
Fundamental, e 1º, 2º e 3º anos do Ensino Médio. A população do grupo de controle 
foi constituída por 1040 adolescentes. Deste total, foram sorteados 401 
adolescentes, sendo 199 do sexo masculino e 202 do sexo feminino. 
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5.2.1. CRITÉRIOS DE INCLUSÃO: 
 Adolescentes de 13 a 20 anos, em TARC, com diagnóstico confirmado de 
infecção por HIV, de acordo com os critérios do Ministério da Saúde do Brasil 
em seguimento no centro de referência de Imunodeficiência Pediátrica de 
Campinas do Hospital de Clínicas (HC) da Universidade Estadual de 
Campinas (Unicamp), e seus principais cuidadores; 
 Conhecimento do diagnóstico de infecção por HIV pelo adolescente; 
 Estar em seguimento regular no serviço, com consultas trimestrais; 
 Estar em terapia antirretroviral há pelo menos três meses no serviço; 
 Autorização da participação no estudo por meio de assinatura em Termo de 
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), válido para pacientes HIV e seus 
cuidadores (Anexo 1) e TCLE, válido para adolescentes e cuidadores do 
grupo de controle (Anexo 2). As seguintes situações foram abordadas: 
o  Aos adolescentes maiores de 18 anos foi solicitado consentimento por 
meio de assinatura; 
o Aos adolescentes menores de 18 anos foi solicitado assentimento por 
meio de assinatura, acompanhado de consentimento pelo responsável 
legal; 
o Aos cuidadores foi solicitado consentimento por meio de assinatura; 
 
5.2.2. CRITÉRIOS DE EXCLUSÃO: 
 Dificuldade na compreensão das questões propostas, pelo paciente e/ou 
cuidador, de acordo com a percepção do entrevistador; 
 Presença de doença crônica nos adolescentes do GC; 
 Necessidade de internação hospitalar ou atendimento de urgência no 
momento programado para entrevista; 
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 Desistência, por parte de pacientes, controles ou seus cuidadores, em 
prosseguir com a participação no estudo, após o consentimento inicial. 
 
5.3. CÁLCULO DO TAMANHO DA AMOSTRA PARA OS DADOS 
QUANTITATIVOS 
Com base em estudo recentemente publicado, avaliando a adesão em crianças 
e adolescentes infectados pelo HIV, a prevalência inicialmente estimada de adesão 
ao tratamento foi de 55%. Para uma variação em precisão absoluta estimada em 
25% acima ou abaixo e um nível de significância estatística de 5% na comparação 
entre os grupos, incluindo um poder de teste de 90%, o tamanho mínimo da amostra 
foi estimado em 54 díades paciente/ cuidador por grupo.28,53 
 
5.4. INSTRUMENTOS DE COLETA DE DADOS 
A adesão à TARC foi avaliada por dois instrumentos. Utilizou-se o autorrelato 
(AR) do responsável pela administração da medicação (paciente ou cuidador) sobre 
a tomada da medicação nas 24 horas (AR 24h) e também nos sete dias que 
antecederam a entrevista (AR 7d) e através da consulta ao Sistema de Controle 
Logístico de Medicamentos Antirretrovirais (SICLOM).52 
Adicionalmente, nos adolescentes, foi aplicado um questionário de avaliação 
de Qualidade de Vida na adolescência, YouthQualityof Life Instrument (YQOL-
R).54,55 
Para os responsáveis ou cuidadores, aplicou-se a versão em português do 
World Health Organization Abbreviated Instrument for Quality of Life Assessment 
(WHOQOL-bref)56 para avaliação de Qualidade de Vida . 
Também foram coletados dados de identificação do adolescente e seu 
responsável (demográficos e clínicos). 
As entrevistas foram realizadas em díades (paciente ou adolescente – cuidador 
ou responsável), após aprovação dos mesmos. 
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5.4.1. ADESÃO 24 HORAS E SETE DIAS (HIV/Aids) - (Anexo 3) 
Os pacientes ou cuidadores responsáveis pela administração da medicação 
foram questionados sobre a tomada da medicação nas 24 horas e também nos sete 
dias que antecederam a entrevista. 
 
5.4.2. DADOS DO REGISTRO DE DISPENSAÇÃO DA FARMÁCIA 
 Adicionalmente, realizou-se consulta aos dados do registro de dispensação 
de farmácia (RDF) do Sistema de Controle Logístico de Medicamentos (SICLOM).57  
 
5.4.3. VERSÃO BRASILEIRA DO YOUTH OF QUALITY OF LIFE 
INSTRUMENT-RESEARCH (YQOL-R) PARA AVALIAÇÃO DA QUALIDADE DE 
VIDA EM ADOLESCENTES  
 O instrumento original foi desenvolvido pela Universidade de Washington,nos 
Estados Unidos, por Patrick, Edwards, e Topolski (2002)41. O YQOL-R é instrumento 
genérico de medida da Qualidade de Vida  (QV) projetado para jovens de 11 a 18 
anos, incluindo aqueles com e sem deficiência. Trata-se de um questionário de fácil 
compreensão, que pode ser autoaplicado.Foi validado no Brasil por Salum et al 
(2012).55  
 Este instrumento foi desenvolvido em forma modular composto por 41 itens 
para avaliar o que os próprios adolescentes consideram importante para a 
Qualidade de Vida deles. Além de uma pontuação total, quatro domínios foram 
identificados a partir do YQOL-R: senso de si (pessoal – 14 itens), relações sociais 
(relacional – 14 itens), cultura e comunidade (ambiental – dez itens), e Qualidade de 
Vida Geral (três itens). As respostas são demonstradas pelos números de zero a 
dez, tendo como apoio os valores zero (‘De maneira nenhuma”) e dez (“Em grande 
parte ou completamente”). Melhor Qualidade de Vida foi evidenciada por escores 
mais elevados.41 
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5.4.4. VERSÃO ABREVIADA EM PORTUGUÊS DO WORLD HEALTH 
ORGANIZATION ABBREVIATED INSTRUMENT FOR QUALITY OF LIFE 
ASSESSMENT (WHOQOL-BREF) – (Anexo 4) 
 
 A Organização Mundial de Saúde (OMS), com a ajuda de 15 centros 
colaboradores em todo o mundo, desenvolveu dois instrumentos para medir a QV 
em uma variedade de situações e grupos populacionais: World Health Organization 
Quality of Life 100 (WHOQOL-100) e o WHOQOL-bref. Os instrumentos podem ser 
utilizados por diferentes culturas, permitindo a comparação dos resultados em 
países distintos. É possível utilizá-los na prática médica, investigação, auditoria e na 
formulação de políticas Foi formatado, pelo Grupo de Qualidade de Vida da OMS, 
devido à necessidade de instrumentos curtos e de rápida aplicação. Os dados que 
deram origem à versão abreviada foram extraídos do teste de campo de 20 centros 
em 18 países diferentes.56  
Foi validado no Brasil por Fleck et al (2000)56. O WHOQOL-bref consta de 
26 questões, sendo duas questões gerais de Qualidade de Vida e as demais 24 
representam cada uma das 24 facetas que compõe o instrumento original. As 26 
questões foram divididas em quatro domínios: físico (7 itens), psicológico (6 itens), 
social (3 itens), ambiental (8 itens) e mais duas questões que dizem respeito à 
percepção geral da Qualidade de Vida e da saúde do indivíduo.58,59,60 Assim, 
diferentemente do WHOQOL-100, em que cada uma das 24 facetas é avaliada a 
partir de quatro questões, no WHOQOL-bref, cada faceta é avaliada por apenas uma 
questão. Os desfechos relatados pelos pacientes são computados em uma escala 
que varia de 0 a 100 pontos. Os escores provenientes do YQOL-R e WHOQOL-bref 
constituíram as variáveis independentes.56 
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5.5. VARIÁVEIS 
 
5.5.1. Variável Dependente 
 
 Adesão no grupo de adolescentes HIV/Aids 
Prevalências de adesão à TARV, pela aplicação dos questionários sobre a 
tomada da medicação nas 24 horas e também nos sete dias que antecederam a 
entrevista. Foram considerados aderentes pacientes com taxa de adesão maior ou 
igual a 95% em cada período, calculada pela fórmula ([doses administradas / doses 
prescritas] * 100). A taxa percentual de 95% foi adotada por ser internacionalmente 
aceita como taxa necessária para evitar a emergência de cepas virais resistentes.61 
Prevalência de adesão à TARV, pela consulta ao registro de dispensação dos 
medicamentos antirretrovirais na farmácia, de acordo com o SICLOM, determinando-
se a retirada pelo cuidador ou pelo paciente. 
Na avaliação pelo RDF, foram considerados aderentes os pacientes com 
intervalo máximo de 37 dias entre retiradas de medicamentos nos três meses 
anteriores à inclusão.57 
 
5.5.2. Variáveis Independentes 
Adolescentes:  
 Qualidade de Vida, expressa de forma contínua por meio do cálculo dos 
escores de domínios e escore geral do instrumento YQOL-R.  
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 Cuidadores: 
 Qualidade de Vida dos  cuidadores, expressa de forma contínua por meio do 
cálculo dos escores de domínios e escore geral do instrumento WHOQOL-
bref. 
 
5.5.3. Variáveis de caracterização da população de estudo 
 
Adolescentes 
 
 Variáveis demográficas: 
o sexo (masculino ou feminino); 
o idade em anos; 
o prática de religião (sim ou não); 
 Variáveis socioeconômicas: 
o Emprego (sim ou não) 
o Escolaridade (até fundamental completo / médio completo); 
 Variáveis clínicas: 
o tempo gasto no tratamento (minutos); 
o responsável pela administração da medicação (paciente ou cuidador) 
o falta às consultas (sim ou não); 
o controle virológico (definido pela concentração de menos de 50 
unidades virais / mL); 
40 
o controle imunológico (definido pela relação CD4/CD8 ≥ 1). 
 
 Cuidadores: 
 Variáveis demográficas: 
o sexo (masculino ou feminino); 
o idade em anos; 
o prática de religião (sim ou não); 
 Variáveis socioeconômicas:  
o Emprego (sim ou não); 
o Escolaridade (até fundamental completo / médio ou superior), 
o Nível socioeconômico, conforme a classificação da Associação 
Brasileira de Empresas de Pesquisa (ABEP, 2012)96; as classes 
sociais foram consolidadas em dois grupos: (A +B) e (C + D + E). 
o Benefício social (sim ou não); 
o situação conjugal (com ou sem parceiro(a)); 
o número de pessoas por domicílio; 
o residência própria (sim ou não); 
o moradia na Região Metropolitana de Campinas (sim ou não); 
o renda mensal familiar per capita (em Reais); 
o cuidador com o mesmo diagnóstico (sim ou não); 
o tempo gasto no tratamento (minutos). 
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5.6. PROCEDIMENTOS DO ESTUDO 
 Todos os pacientes e cuidadores, assim como o grupo de controle, foram 
entrevistados pela equipe, composta por quatro pesquisadores. As entrevistas dos 
pacientes e cuidadores foram realizadas no Ambulatório de Pediatria do HC-
Unicamp e/ou no Centro de Investigação em Pediatria (CIPED), da Faculdade de 
Ciências Médicas (FCM) da Unicamp. As entrevistas foram realizadas 
individualmente, em salas com iluminação e ventilação adequadas, com cadeira de 
apoio para os entrevistados, por aproximadamente 30 minutos. Foi oferecida uma 
ajuda de custo para transporte e alimentação, no valor de R$30,00 para o 
adolescente e R$30,00 para o cuidador. As entrevistas com o grupo de controle 
ocorreram na sede da Escola Estadual, com ambiente semelhante. 
 
5.7. ANÁLISE DOS DADOS 
Os questionários apresentam um manual de instruções para a contagem dos 
pontos e os dados obtidos foram armazenados em base de dados do programa de 
computador SPSS para Windows, versão 16.0 (SPSS Inc., Chicago, IL; EUA). A 
análise dos resultados foi realizada através do mesmo programa. Análise preliminar 
com o teste de Kolmogorov-Smirnov demonstrou que as principais variáveis 
contínuas não apresentavam distribuição normal. As associações entre variáveis 
contínuas e categorias foram analisadas por meio do teste de Mann-Whitney. 
Associações entre proporções de dados independentes foram analisadas por meio 
do teste do Qui-quadrado, e entre proporções de dados pareados, por meio do teste 
de McNemar. A avaliação da associação entre variáveis contínuas foi realizada por 
meio do Coeficiente de Correlação de Spearman (rs). Foram consideradas 
significativas diferenças com valor de p ≤ 0,05. 
 
5.8. CONSIDERAÇÕES ÉTICAS 
O protocolo de pesquisa foi submetido ao Comitê de Ética em Pesquisa (CEP) 
da Universidade Estadual de Campinas (UNICAMP) por meio da Plataforma Brasil, 
tendo sido aprovado (parecer #293.398, de 05 de junho de 2013; anexo 7). 
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 5.9. FINANCIAMENTO 
Este projeto de pesquisa foi contemplado com financiamento integral no Edital 
01/2013 – Acordo de cooperação técnica departamento de DST, AIDS e Hepatites 
Virais – Secretaria de Vigilância em Saúde/ Ministério da Saúde/ Escritório das 
Nações Unidas sobre drogas e crime – Projeto BRA/K57.  
 
 
6. RESULTADOS 
 
6.1. Características gerais da população de estudo 
Foram entrevistados 54 pacientes com HIV/Aids, e 45 cuidadores. No GC foram 
entrevistadas 69 díades de adolescentes saudáveis e cuidadores. O grupo de 
AVHIV apresentou nível de escolaridade superior ao GC. O grupo de cuidadores de 
AVHIV apresentou menor proporção de indivíduos empregados, vivendo com 
parceiros e menor proporção de famílias nas classes socioeconômicas A e B, e 
maior proporção de usuários de benefício social. Nas famílias do GC, o número de 
moradores por domicílio foi significativamente maior. As principais características 
demográficas da população de estudo são apresentadas nas tabelas 1 
(adolescentes) e 2 (cuidadores). 
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Tabela 1 – Características demográficas, sociais e clínicas dos AVHIV e 
adolescentes do GC. 
                                            AVHIV (n = 54)                GC (n = 69)                      p 
Sexo 
       Masculino 
       Feminino 
       29 (53,7%) 
       25 (46,3%) 
29 (42%) 
40 (58%) 
 
0,200* 
Idade em anos 
mediana (extremos) 
17,2 (13,1 – 20,6) 
anos 
16,5 (12,8 – 18,3) 
anos 
0,060† 
Idade em anos 
mediana (extremos) 
17,2 (13,1 – 20,6) 
anos 
16,5 (12,8 – 18,3) 
anos 
p = 0,060 
Nível educacional 48 (89,9%) Fund. 
       06 (11,1%) Méd. 
69 (100%) Fund. p = 0,006 
Trabalho           16 (29,6%) S 
          38 (70,4%) N 
17 (24,6%) S 
52 (75,4%) N 
p = 0,530 
Prática de religião           36 (66,7%) S 
          18 (33,3%) N 
56 (81,2%) S 
13 (18,8%) N 
p = 0,070 
Falta às consultas          11 (20,4%) S 
           43 (79,6%) N 
N.A.  
Tempo gasto no         
tratamento (minutos) 
         5 (0,5 – 720) N.A.  
Responsável pela 
medicação 
        27 (50%) P 
        27 (50%) C 
N.A.  
Controle virológico 
Carga viral                           
(< 50 cópias/mL) 
16 (29,6%) N.C. 
          38 (70,4%) C 
N.A.  
Controle imunológico 
(relação CD4/CD8 ≥ 1) 
38 (70,4%) N.C. 
         16 (29,6%) C 
N.A.  
* Teste do Qui-quadrado; † Teste de Mann-Whitney 
Siglas: Fund. – Fundamental; Méd. – Médio; S. – Sim; N – Não; P. – Paciente; C. – 
Cuidador; N.C. – Não controlado; C – Controlado; N.A. – Não se aplica. 
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Tabela 2 – Características demográficas e sociais dos cuidadores de AVHIV e 
cuidadores do GC.  
 
 
Cuidadores AVHIV 
(n = 45) 
Cuidadores GC 
                (n = 69) 
p* 
Sexo 
Masculino 
Feminino 
05 (11,1%) 
40 (88,9%) 
06 (08,7%) 
63 (91,3%) 0,670* 
Idade em anos 
mediana (extremos) 
43,9 (24,9 – 75,5) 42,4 (29,4 – 59,8) 0,110† 
Nível educacional 34 (75,6%) FC 
11 (24,4%) MC 
41 (59,4%) FC 
28 (40,6) MC 
p=0,080 
Renda Mensal per 
capita (reais) 
R$500,00 (100-5.000) R$533,3 (142,9-1.666,7) p=0,730 
Trabalho 22 (48,9%) S 
23 (51,1%) N 
52 (75,4%) 
17 (24,6%) 
p=0,004 
Nível 
socioeconômico 
(ABEP) 
13 (27,1%) A+B 
35 (72,9%) C-E 
32 (46,4%) A+B 
37 (53,6%) C-E 
p=0,030 
Benefício Social 21 (42,0%) S 
29 (58,0%) N 
12 (17,4%) S 
57 (82,6%) N 
p=0,003 
Situação conjugal 27 (60%) CP 
18 (40%) SP 
53 (76,8%) 
16 (23,2%) 
p=0,050 
Pessoas por 
domicílio 
3 (2 – 8) 4 (2 – 7) p=0,010 
Residência própria 31 (64,6%) S 
17 (35,4%) N 
37 (53,6%) S 
32 (46,4%) N 
p=0,240 
Cuidador com o 
mesmo diagnóstico 
26 (57,8%) S 
19 (42,2%) N 
N.A.  
Região de moradia 36 (66,7%) RMC 
18 (33,3%) Outras 
N.A.  
Prática de religião 32 (71,1%) S 
13 (28,9%) N 
54 (83,1%) S 
11 (16,9%) N 
p=0,130 
* Teste do Qui-quadrado; † Teste de Mann-Whitney 
Siglas: F.C. – Fundamental Completo; M.C. – Médio Completo; S. – Sim; N – Não; 
C.P. – Com companheiro; S.P. – Sem companheiro; R.M.C – Região Metropolitana 
de Campinas. 
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6.2. Comparação entre as técnicas de avaliação de adesão 
Os valores da taxa de adesão foram significativamente superiores no AR 24h, 
quando comparado ao AR 7d e ao RDF (tabela 3). 
 
Tabela 3 – Prevalência da adesão à TARC e comparação entre as técnicas de 
avaliação. 
 
Variável N Aderentes (%) 
AR 24h (%) 51 41 (75,9%) 
AR 7d (%) 51 35 (64,8%) 
Adesão RDF SICLOM (dias) 54 29 (53,7%) 
 
AR 24h vs AR 7d; p=0,03; AR 24h vs RDF; p=0,004; AR 7d vs RDF; p=0,15 (teste 
de McNemar) 
 
 
6.3. Comparação entre a qualidade de vida dos adolescentes infectados 
pelo HIV e do grupo de controle 
 
Os AVHIV apresentaram escores significativamente mais elevados no domínio 
relacional do YQOL-R, quando comparados aos adolescentes do GC (tabela 4). 
Tabela 4. Comparação dos desfechos de qualidade de vida dos adolescentes 
entre AVHIV e GC. 
 
Domínios AVHIV (n = 54) mediana (extremos) 
GC (n = 69) 
mediana (extremos) p* 
Pessoal 80,71 (40,71 – 95) 75,71 (37,85 – 95) 0,24 
Relacional 90,27 (85 – 100) 86,42 (35 – 97,5) 0,05 
Ambiental 89 (59 – 100) 90 (55 – 100) 0,65 
Geral 96,66 (46,66 – 100) 96,66 (33,33 – 100) 0,29 
Total 89,7 (51,12 – 90,02) 86,5 (43,77 – 97,65) 0,18 
*Teste de Mann-Whitney 
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6.4. Comparação entre a QV dos cuidadores de AVHIV e de cuidadores de 
adolescentes do GC. 
 
Os cuidadores de adolescentes do GC apresentaram escores significativamente 
mais elevados nos domínios de saúde física, percepção geral de saúde, percepção 
geral de Qualidade de Vida , e domínio total do WHOQOL-bref, quando comparados 
aos cuidadores de AVHIV (tabela 5). Visando a determinar se a diferença observada 
entre os grupos se devia à presença de cuidadores infectados pelo HIV no grupo 
AVHIV, foram comparados os desfechos de QV entre cuidadores infectados e não 
infectados. Não houve diferenças estatisticamente significativas entre estes dois 
subgrupos em nenhum domínio. 
 
Tabela 5. Comparação dos desfechos de QV dos cuidadores, entre os grupos 
AVHIV e GC. 
* Teste de Mann-Whitney 
 
Domínios 
     AVHIV (n = 54) 
 mediana (extremos) 
      GC (n = 69) 
mediana (extremos) 
       p* 
Saúde física 63 (19 – 94) 81 (19 – 94) <0,001 
Psicológico 69 (19 – 94) 69 (13-100) 0,170 
Relações sociais 69 (0 – 100) 69 (19 – 100) 0,050 
Ambiente 56 (13 – 94) 63 (25 – 100) 0,100 
Total 62,5 (20,5 – 94) 69,62 (34,5 – 97) 0,002 
Percepção geral de QV 4 (2 – 5) 4 (3 – 5) 0,040 
Percepção geral de 
saúde 
3 (1 – 5) 4 (1 – 5) 0,009 
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6.5. Associação entre adesão à TARC e qualidade de vida no grupo AVHIV  
Não foram observadas diferenças significativas em relação aos domínios do 
YQOL-R, quando comparadas as categorias “aderente” e “não-aderente” no AR 24h 
e AR 7d. Os domínios do YQOL-R "relacional", "pessoal" e "total" apresentaram 
escores significativamente superiores no grupo classificado como aderente, na 
análise do RDF (tabela 6). 
 
Tabela 6. Comparação dos desfechos de qualidade de vida dos adolescentes 
entre "aderentes" e "não-aderentes", na avaliação do RDF. 
Domínios  Aderentes (n = 29)  mediana (extremos) 
Não-aderentes (n = 25) 
mediana (extremos)    p* 
Pessoal 93,57 (68,57 - 100) 76,42 (40,71 - 92,85) 0,05 
Relacional 83,57 (60,71 - 95) 87,85 (27,85 - 100) 0,03 
Ambiental 94 (72 - 100) 87,5 (59 - 100) 0,10 
Geral 96,6 (66,6 - 100) 96,66 (46,66 - 100) 0,64 
Total 90,15 (69,55 - 98,00) 87,38 (51,12 - 96,02) 0,04 
*Teste de Mann-Whitney 
Não foram observadas diferenças significativas em relação aos domínios do 
YQOL-R, quando comparadas as categorias “aderente” e “não-aderente” no 
autorrelato de 24 horas e 7 dias (anexos 8 e 9). 
 
6.6. Avaliação da associação entre os desfechos de adesão à TARC e QV 
dos cuidadores no grupo AVHIV. 
 Observou-se que os cuidadores de adolescentes infectados pelo HIV aderentes 
ao tratamento apresentaram escores significativamente mais elevados no domínio 
relações sociais do WHOQOL-bref, quando comparados aos cuidadores de 
adolescentes não-aderentes, no AR 24h, AR 7d e no RDF (tabela 7). 
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Tabela 7. Avaliação da associação entre os desfechos de adesão à TARC e QV dos cuidadores no grupo de adolescentes 
infectados pelo HIV 
 
 Autorrelato 24 horas Autorrelato 7 dias RDF 
Domínios           Aderentes         Não-aderentes                    Aderentes       Não-aderentes                      Aderentes       Não-aderentes 
                              (n=36)                    (n=9)             p*                (n=30)                (n=15)            p*                  (n=26)                  (n=18)             p* 
                            Mediana                Mediana                            Mediana            Mediana                              Mediana              Mediana 
                          (extremos)            (extremos)                        (extremos)         (extremos)                         (extremos)          (extremos) 
Saúde 
física 59,5 (19 – 94) 63 (19 – 81) 1,00 56 (19 – 94) 63 (19 – 94) 0,60 63 (19 - 94) 56 (19 - 94) 0,49 
Psicológico 69 (31 – 94) 69 (19 – 69) 0,32 69 (31 – 94) 69 (19 – 88) 0,34 69 (31 - 94) 63 (19 - 88) 0,14 
Relações 
sociais 69 (0 – 100) 50 (19 – 75) 0,02 72 (0 – 100) 50 (19 – 94) 0,02 75 (0 - 100) 50 (0 - 94) 0,006 
Ambiente 63 (13 – 94) 56 (25 – 94) 0,35 63 (13 – 94) 56 (25 – 94) 0,63 56 (13 - 94) 56 (19 - 94) 0,56 
          
Total 64,25  (23,5 – 94) 
56,25  
(20,5 – 68,75) 0,08 
64,25  
(23,5 – 94) 
59,25 
 (20,5 – 89,25) 0,16 
64,25  
(29,75 - 100) 
57,75  
(20,50 - 89,25) 0,07 
Percepção 
geral de 
QV 4 (3 – 5) 4 (2 – 5) 0,31 4 (3 – 5) 4 (2 – 5) 0,15 4 (3 - 5) 4 (2 - 5) 0,090 
Percepção 
geral de 
saúde 
3 (1 – 5) 3 (2 – 5) 0,94 3,50 (1 – 5) 3 (2 – 5) 0,59 4 (1 - 5) 3 (2 - 5) 0,300 
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7. DISCUSSÃO 
A variação da taxa de adesão à TARC, observada em nosso estudo (51,9% a 
75,9%), é comparável à relatada em revisões sistemáticas internacionais.62,63 
Identificamos prevalência significativamente maior de adesão à TARC pelo AR 24h 
em relação ao AR 7d e à análise do RDF. Tais resultados sugerem a possibilidade 
de uma superestimação da taxa de adesão pelo autorrelato, em relação ao RDF. 
Resultados semelhantes foram relatados em estudos anteriores na literatura 
internacional.62,28,64 
Durante a adolescência, é frequente dificuldade adesão ao tratamento, com 
menores taxas de controle da replicação viral e maiores taxas de rebote virológico 
após supressão inicial. Tal vulnerabilidade enfatiza a importância da parceria entre o 
profissional e o jovem para escutar, sentir e pensar. Quando há um espaço para 
escutar as necessidades das pessoas, as experiências vividas por elas 
complementam o conhecimento técnico dos profissionais de saúde.11 
Nossos adolescentes com HIV/Aids, mostraram porcentagens de adesão à 
TARC semelhantes em comparação à literatura, sugerindo baixa adesão. Estes 
achados podem ser explicados por vários fatores, seja pela intolerância ao 
medicamento, a dificuldade pelo cuidador em administrar a medicação, o regime 
terapêutico, fatores socioculturais e atitudes em relação às crenças sobre a infecção 
pelo HIV e a TARC, incerteza sobre a eficácia e segurança dos medicamentos, já 
que não apresentam os sintomas da doença, ou pelo desejo que os outros não 
saibam do seu estado de portador. A não adesão pode repercutir em maior 
morbidade e até mesmo na morte do paciente, situação trágica em uma doença com 
plenas opções terapêuticas.65 
Em um cenário de acesso universal ao tratamento, como no Brasil, cujo mérito 
é reconhecido internacionalmente, tais resultados não devem ser aceitos. 
Especialmente pelo fato destes pacientes serem atendidos em um centro de 
referência, que busca oferecer atendimento humanizado e integral para seus 
pacientes e cuidadores. Este trabalho é otimizado através de discussão em grupo 
operativo entre a equipe multiprofissional para refletir sobre o acompanhamento e 
resgate dos pacientes. Os desafios para a adesão à TARC entre a população 
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pediátrica devem ser entendidos no contexto das trajetórias das famílias, a sua 
interação com os serviços de saúde, seu acesso a bens materiais e simbólicos.65 
Entre os fatores que favorecem a adesão estão o fato destes pacientes terem 
uma família de apoio, um provedor, acreditar na eficácia e segurança da terapia 
ARV e o relacionamento com a equipe que presta assistência médica. Neste 
contexto é de extrema relevância atentar para o tratamento da díade 
paciente/cuidador de forma contínua.66 
Apesar da relativa fragilidade do autorrelato, este método é o único que pode 
ser avaliado facilmente em todos os contatos entre o profissional de saúde e o 
paciente ou seu cuidador.70,95 Em revisão narrativa sobre os desafios e as práticas 
das medições de adesão à TARC, foi observado que o autorrelato é a medida de 
adesão mais utilizada em pesquisas e ambientes clínicos por se tratar de um método 
prático, barato, flexível, rápido, exigindo pouca demanda dos participantes. 
Adicionalmente, apresenta moderada correlação com resultados virológicos e 
permite discussão de razões para as dificuldades de adesão. No entanto, é um 
método suscetível a falhas por fragilidades de memória, superestimação da adesão, 
falta de perguntas padronizadas, dificuldade de interpretar as questões, receio de 
responder “cara a cara” (assimetria de poder entre o profissional e o paciente), e 
vulnerabilidade ao viés de conveniência social.67,68,69 A validade do autorrelato pode 
ser reforçada por sua inclusão como desfecho válido em revisões sistemáticas 
internacionais.32 
A revisão de Simoni et al (2006)70, acrescenta que mesmo as medidas breves 
de adesão à TARC por autorrelato podem ser fortes e os pesquisadores podem usá-
las com alguma confiança em sua validade. Recomenda estratégias adicionais para 
a pesquisa como HIV, tais como associar com outras medidas indiretas de adesão. 
Para este objetivo, o controle da replicação viral (carga viral) é um marcador 
substituto confiável de impacto clínico. 
A revisão anteriormente citada também observou que os pacientes trazem 
relatos com maior precisão em períodos curtos de tempo. Esta acurácia pode 
diminuir rapidamente após 24 horas. Um intervalo muito curto pode não permitir a 
diferenciação entre pacientes cuja adesão boa é consistente e aqueles que relatam 
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boa adesão ao longo de um período recente de tempo breve, mas que são 
geralmente menos aderentes. Uma vantagem particular de um período recordatório 
de sete dias é que ele sempre irá incluir um fim de semana, durante o qual a adesão 
muitas vezes é problemática. Tais fatos podem ajudar a explicar a maior adesão no 
AR 24h em relação ao AR 7d, observada em nossos resultados. 
A praticidade do uso do RDF foi ressaltada por Bangsberg (2008)33, devido ao 
baixo custo e à independência em relação à cooperação do paciente. Berg & 
Arnstein (2006)67 destacam que tal instrumento apresenta correlação com resultados 
virológicos e clínicos, permitindo superar imprecisões decorrentes do viés de 
memória e da conveniência social. O RDF pode ser facilmente obtido em sistemas 
de farmácia centralizada. Ambos os autores destacam, como principal fragilidade no 
método, a impossibilidade de verificar a real ingestão dos medicamentos. 
A revisão de Berg & Arnstein (2006)67 também cita as desvantagens do uso do 
RDF, como a impossibildade de estabelecer o intervalo entre as doses. 
Adicionalmente, não é possível diferenciar a não adesão de outras formas de 
interrupções de tratamento (por exemplo, a suspensão pelo paciente). Tal método 
assume que os pacientes têm uma única fonte de medicação e não é útil se 
recargas são enviados automaticamente ou se a oferta de vários meses é 
dispensada de uma só vez.67 
As características do RDF no Brasil são o acesso universal e a distribuição da 
TARV totalmente gratuitas, disponibilizadas pelo Ministério da Saúde, com provisão 
de 30 dias e gerenciada através do SICLOM. A dispensação é centralizada nas 
farmácias da rede pública de saúde cadastradas no programa DST/ Aids e Hepatites 
Virais com proximidade física da área de atendimento. O procedimento de avaliação 
do RDF foi recomendado pelo Programa Nacional de DST / Aids. 57 
De forma semelhante aos nossos resultados sobre a prevalência de adesão, 
estudos pediátricos recentes como o de Ernesto et al (2012)28, observaram alta 
prevalência da não adesão à TARV nas crianças e adolescentes com HIV/Aids e 
seus cuidadores estudados, identificaram que a prevalência da não adesão à TARV 
foi menor no autorrelato de 24h em relação ao autorrelato de sete dias, e a 
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prevalência da não adesão no RDF foi significativamente maior quando comparado 
com o autorrelato de 24 horas. 
A revisão sistemática de Hudelson (2015)63 identificou 15 estudos com 
adolescentes de países periféricos (1ª revisão sitemática sobre o tema), observaram 
variação da taxa de adesão à TARV entre 16% a 99%. Destes, todos os estudos 
utilizaram o método de autorrelato de doses perdidas e cinco utilizaram mais de um 
método para medir a adesão. 
Em relação à prevalência, alguns relatos apresentam resultados contrastantes 
com aqueles observados neste estudo. Cruz, et.al. (2014)64 avaliaram a adesão em 
relação às doses perdidas da TARV nos últimos três dias através de questionários. 
Noventa e três por cento das crianças (informação dos cuidadores) e 77% dos 
adolescentes relataram 100% de adesão. O mesmo resultado foi encontrado por 
Muller et al (2011)71, com 100% de adesão em relação às doses perdidas nos 
últimos três dias, além RDF que resultou em 100% da adesão, número 
consideravelmente superior quando equiparado ao RDF (SICLOM) com 52% da 
adesão.  
Marhefka et al (2006)72 também avaliaram as 24 horas anteriores à entrevista, 
e encontraram somente 7% de crianças não aderentes. Na comparação do 
autorrelato da criança com o do cuidador, Dolezal et al (2003)73 identificaram maior 
prevalência de não-adesão, de 46% para o recordatório de 2 dias e 44% para o 
recordatório de 7 dias. 
Uma revisão de literatura realizou a correlação entre Dispositivos de 
Monitoramento (DM) e questionários de adesão por autorrelato (SRQs) para medir a 
adesão ao tratamento em algumas doenças crônicas, incluindo a infecção por HIV. 
Os SRQs apresentaram correlações satisfatórias com as medidas de adesão por 
DM.74 
Observa-se na literatura uma tendência a recomendar a combinação de 
métodos, como utilizado em nosso estudo. Os resultados de vários estudos, com 
cenários diferentes, reforçam tais recomendações.75,76 Vreeman et al (2008)62, em 
uma revisão sistemática incluindo 17 relatos, destacam o fato de que as estimativas 
de adesão tendem a ser mais altas quando se utilizam apenas questionários. 
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Medidas complementares como uso de RDF e medidas de níveis séricos de 
antirretrovirais tenderam a mostrar prevalências de não-adesão mais altas. Diante 
de casuísticas observa-se que além da importância de utilizar métodos que se 
complementem, é fundamental adaptar as medidas de acordo com as características 
de funcionamento do serviço, para um melhor acompanhamento do estado real dos 
pacientes. 
Em um estudo de revisão, a ideia recorrente dos autores, foi que o paciente é 
submisso às recomendações dos profissionais de saúde e que ele tem autonomia 
para seguir ou não o tratamento, mas o profissional exime-se da responsabilidade 
sobre as consequências dessa decisão. A maioria dos fatores que contribuem para a 
não adesão está relacionada ao paciente, mostrando que a maior carga de 
responsabilidade pela adesão ou não adesão é conferida a ele.37 
Todos os envolvidos no processo de adesão ao TARV devem ter em mente 
que a adesão é um desafio, que demanda um esforço incessante enquanto houver 
tratamento, pois o adolescente exige constante apoio do cuidador e da equipe. A 
análise global da literatura caracteriza a necessidade de atuação multidisciplinar na 
busca da melhora da adesão à TARC, considerando-se que a adesão é o fator mais 
crítico para o sucesso do tratamento.77 As estratégias de incremento da adesão, na 
área da saúde do adolescente, devem também incluir atenção especial ao 
desenvolvimento de habilidades dos cuidadores para o enfrentamento da 
complexidade das condições crônicas.78 
Os adolescentes infectados pelo HIV apresentaram escores significativamente 
mais elevados no domínio relacional do YQOL, quando comparados ao grupo de 
controle. Em nosso conhecimento, este é o primeiro estudo a utilizar o questionário 
YQOL-R na avaliação da QV de AVHIV, e na avaliação da associação entre QV e 
adesão à TARC. Desta forma, a comparação com a literatura internacional é 
prejudicada, devido ao uso de instrumentos diferentes nos relatos disponíveis. Um 
estudo recente, que, utilizando diferentes instrumentos, demonstrou, de forma 
análoga, associação entre indicadores de funcionamento familiar, comportamentos 
de promoção à saúde e Qualidade de Vida ao avaliar três gerações familiares.79 
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Em concordância com nosso resultado sobre a participação efetiva do cuidador 
na vida dos adolescentes com HIV/Aids em relação a sua Qualidade de Vida , 
pesquisadores chineses relataram, com o uso do instrumento PedsQL, que a saúde 
psicossocial e o desempenho escolar dos pacientes avaliados mostraram 
associação direta com o tempo dedicado pelos cuidadores.48 Ernesto et al (2012)28 
acrescentaram que o apoio do cuidador a pacientes com HIV/Aids favorece a 
adesão ao tratamento e tem associação com a Qualidade de Vida desta população. 
O estudo de Mbalinda et al (2015)80, mostrou que adolescentes que se 
comunicavam menos com seus pais eram menos propensos a apresentar-se com 
uma melhor saúde mental. Tais resultados estão em concordância o resultado 
positivo no domínio relacional de Qualidade de Vida nos adolescentes com HIV 
apresentados anteriormente. 
Pacientes com mais afeto positivo, suporte social adicional, adequada adesão 
ao tratamento e bem espiritualmente, sentiram-se melhor com as condições da 
doença e consequentemente apresentaram melhor Qualidade de Vida.81 Um estudo 
realizado em Uganda mostrou que adolescentes infectados por transmissão vertical 
em uso de TARV tiveram Qualidade de Vida melhor nos domínios de saúde física e 
mental em comparação aos que não estavam em tratamento.80 
Alguns relatos, em concordância com nossos achados, observaram escores 
significativamente superiores em relação ao domínio social em crianças e 
adolescentes infectados.46,47 Gazini et al (2012)82, observaram, com o instrumento 
PedsQL, escores inferiores no domínio físico e superiores no domínio emocional em 
adolescentes soropositivos no Brasil (quando comparados a adolescentes 
saudáveis). Wang et al (2009)83, avaliaram a adesão através da escala visual 
analógica e autorrelato recordatório de sete dias e a Qualidade de Vida pelo 
questionário de saúde Short Form 36 (SF-36), e apontaram que a adesão 
consistente ao antirretroviral está associada com melhores resultados incluindo o 
aumento da Qualidade de Vida . 
Esta pesquisa foi desenvolvida em um Centro de Referência em HIV/ Aids, no 
qual o tratamento aos pacientes é realizado por uma equipe multiprofissional de 
saúde, objetivando proporcionar atendimento acolhedor e integral, visando estreitar 
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a Qualidade de Vida relacional da díade. Em concordância com o apoio cuidadoso 
dos profissionais de saúde, uma revisão sistemática avaliando estudos 
observacionais e de intervenção, em adultos, sobre a adesão à TARV, identificou, 
dentre os facilitadores para um seguimento adequado do tratamento, fatores 
socioculturais, suporte familiar, bom relacionamento com os cuidadores de saúde e 
certeza sobre a eficácia do tratamento.66,78 
Mbalinda et al (2015)80, acrescenta que a avaliação de rotina da Qualidade de 
Vida em pessoas com infecção pelo HIV tem o potencial de melhorar a qualidade do 
atendimento.Outros relatos mostram escores significativamente inferiores em 
domínios ligados à percepção de saúde e funcionamento físico e psicossocial em 
pacientes infectados pelo HIV.48,49 
Os resultados contrastantes nas comparações da avaliação de QV entre 
AVHIV e controles saudáveis podem ser explicados em parte pelo uso de 
instrumentos diferentes. Uma fragilidade reconhecida na avaliação da QV em 
crianças e adolescentes é a heterogeneidade conceitual dos recursos atualmente 
disponíveis, dificultando uma visão comum.45 O YQOL-R é um instrumento mais 
voltado à percepção global de QV. Desta forma, seu escopo é menor em relação a 
alterações ligadas a aspectos patológicos, sendo mais adequado para a avaliação 
da percepção de QV entre diferentes condições e com a população geral.84 
Não foram observadas diferenças significativas em relação aos domínios do 
YQOL-R, quando comparadas as categorias “aderente” e “não-aderente” no AR 24h 
e AR 7d. Os domínios do YQOL-R "relacional", "pessoal" e "total" apresentaram 
escores significativamente superiores no grupo classificado como aderente, na 
análise do RDF. Não encontramos estudos abordando estes aspectos na literatura. 
Existe carência de instrumentos validados para medir a QV de crianças e 
adolescentes no Brasil.85,86 
Ingerski et al (2010)87 compararam a QV relacionada a saúde em diferentes 
doenças crônicas, e examinaram a convergência entre o autorrelato dos jovens e o 
relato dos pais. Observaram que os pais (cuidadores) relataram menor QV 
relacionada à saúde do que o autorrelato dos jovens através do Pediatric Quality of 
Life Inventory (PedsQL 4.0) em todas as subescalas (física, emocional, social, 
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resumo psicossocial e total), exceto no fundamento escolar, onde os pais relataram 
maior QV. 
Entre os cuidadores de AVHIV aderentes, observaram-se escores 
significativamente mais elevados no domínio relações sociais do WHOQOL-bref.Não 
foram encontrados relatos abordando tal aspecto na literatura pediátrica. Uma 
revisão sistemática abordando estudos em adultos mostrou resultados contraditórios 
na avaliação da associação entre QV e adesão, embora os estudos descritivos 
sugerissem uma correlação direta.43 
Cuidar de AVHIV impõe sobrecargas associadas tanto às necessidades 
próprias de doenças crônicas, quanto ao estigma social representado pela infecção. 
Em consequência deste processo, os cuidadores estão suscetíveis a alterações 
psicológicas e físicas. Tais alterações são relatadas desde as fases iniciais da 
epidemia.88 Um estudo qualitativo pediátrico revelou que os principais impactos 
negativos vivenciados por cuidadores de AVHIV estão ligados à aceitação do 
diagnóstico e do tratamento, dificuldades financeiras e necessidade de sigilo.89,65 
Ser o principal cuidador de um paciente com HIV/Aids não é uma tarefa fácil. O 
cuidado efetivo exige mudanças na rotina da família, dedicação, disciplina e afeto, a 
fim de vencer barreiras que envolvem vários domínios (intrapsíquicos, família e 
relações sociais, dificuldade de comunicação entre pais e filhos, ocultação do 
diagnóstico, altos níveis de estresse, fatores intrínsecos aos medicamentos, ter os 
pais biológicos como cuidadores ou ter perdido um dos pais). Além de implicar em 
uma rotina de consultas médicas, algumas vezes internações, contato direto com 
hospitais e seus encargos.65,89 
Desenvolver competências sobre a doença, auxiliar o adolescente na tomada 
das medicações, por vezes ser inventor ao descobrir novas formas para o 
adolescente tomar a medicação e estar atento aos horários. Cuidar para os 
remédios ficarem “escondidos” na própria casa ou ao sair para estudar, passear, 
trabalhar a fim de manter o sigilo. Proteger o adolescente do estigma, aprender a 
lidar com a dor dele e com a sua. Abdicar, muitas vezes, dos seus sonhos em 
função deste adolescente. Toda esta vivência pode impactar na Qualidade de Vida 
do adolescente, cuidador e sua família. 65,89 
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O estudo de Cruz et al (2016)65 aplicado em 69 cuidadores de crianças e 
AVHIV, observou nos cuidadores aderentes ao tratamento melhor aceitação do 
diagnóstico próprio e/ou adolescente. Este grupo apresentou maior tendência a 
valorizar a disponibilidade para prestação de cuidados, menor propensão a enfrentar 
discriminação e isolamento social relacionado ao estigma do HIV, tendência em 
acreditar na eficácia do tratamento e ser mais otimista sobre a sobrevidados 
adolescentes, melhor conexão entre a díade e equipe de saúde e apoio da família e 
da comunidade. 
Adolescentes vivendo com o HIV e seus cuidadores requerem um 
acompanhamento integral ao longo da vida, responsabilizando gradualmente o 
adolescente como sujeito de sua saúde. As crianças e AVHIV merecem respeito, 
carinho e cuidados especiais. A adesão ao tratamento torna-se assim uma 
oportunidade de reparar (ou reduzir) os danos associados com a infecção. Todos os 
profissionais de saúde devem se voltar para esta realidade e implementar medidas 
facilitadoras da adesão, evitando a replicação viral e consequências catastróficas. 
Não basta apenas prolongar a vida, faz-se necessário viver com qualidade. 65,89 
Relatos comparando AVHIV em TARC com aqueles sem tratamento, sem 
avaliação específica de adesão, mostram consistentemente escores mais elevados 
em domínios incluindo funcionamento físico e psicossocial, naqueles em 
TARC.47,49,80 Uma possível explicação para a complexidade da análise da 
associação entre QV e adesão seja a própria fluidez do conceito de QV, que enfatiza 
aspectos da percepção do indivíduo, e não aspectos objetivos, mensurados de 
forma independente da percepção individual.90 
Foi observado, na análise dos dados socioeconômicos, que as díades 
cuidador/adolescente afetadas pelo HIV apresentaram, em relação ao grupo de 
controle, menor proporção de cuidadores empregados, convivendo com parceiros, 
pertencentes às classes socioeconômicas A e B e menor número de moradores por 
domicílio. Adicionalmente, a proporção de beneficiários de auxílio social foi maior 
nas díades cuidador/ adolescente afetadas pelo HIV. Tais achados representam 
provavelmente o contexto de vulnerabilidade social verificado em populações 
afetadas pelo HIV em nível internacional. Apesar de uma melhoria do desempenho 
dos serviços de saúde e da comunidade, pessoas que vivem com HIV/Aids 
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continuam a enfrentar barreiras persistentes, profundamente enraizadas, sociais e 
culturais. Esta avaliação oferece evidências dos desafios atuais para o trabalho 
interdisciplinar em epidemiologia e saúde pública. 91,92 
Uma revisão sistemática demonstrou que o nível socioeconômico (NSE) está 
associado com a adesão ao tratamento de pacientes com várias doenças crônicas, 
no entanto, há uma controvérsia em relação ao impacto do NSE na adesão entre os 
pacientes com a infecção pelo HIV. Parecia haver uma tendência positiva entre os 
componentes do NSE (renda, educação, ocupação) e a adesão ao tratamento ARV 
em muitos dos estudos revisados, porém a maioria dos estudos não estabeleceu 
uma associação estatisticamente significativa entre os determinantes do NSE e a 
adesão.93 
Peltzer & Pengpid (2013)94 reforçam que não está claro o efeito que os fatores 
socioeconômicos têm sobre a adesão à TARC entre os pacientes em países de 
baixa e média renda. Parece, no entanto, haver uma tendência de associação 
positiva entre os componentes do SSC (renda, escolaridade, situação de emprego) e 
adesão à terapia ARV em muitos dos estudos revisados. 
A menor escolaridade, observada nos adolescentes do grupo de controle reflete 
a composição da amostra deste estudo, pois os adolescentes saudáveis foram 
selecionados em uma instituição pública de ensino médio, enquanto os AVHIV 
apresentaram maior variabilidade em sua formação escolar. No entanto, devido ao 
fato de os instrumentos de avaliação psicossocial utilizados nesta população terem 
sido desenvolvidos no contexto cognitivo da adolescência e à falta de diferenças 
significativas em relação à idade entre os dois grupos, avaliamos que tal diferença 
não influenciou nossos resultados. 
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8. CONCLUSÃO 
1. Adolescentes infectados pelo HIV em TARC apresentaram taxas de adesão 
ao tratamento semelhantes às relatadas na literatura internacional. 
2. As taxas de adesão foram significativamente superiores no autorrelato de 24 
horas anteriores à entrevista, quando comparados ao autorrelato de 7 dias e ao 
Registro de Dispensação de Farmácia. 
3. Observaram-se, nos AVHIV, escores de QV significativamente superiores no 
domínio relacional do instrumento YQOL-R, quando comparados a um grupo de 
controle saudável. 
4. Cuidadores de AVHIV apresentaram escores significativamente inferiores nos 
domínios de Saúde Física, Percepção Geral de Saúde, Percepção Geral de 
Qualidade de Vida e Total do instrumento WHOQOL-Bref, quando comparados a 
cuidadores de um grupo de controle saudável. 
5. Cuidadores de AVHIV considerados aderentes à TARC apresentaram escores 
significativamente superiores no domínio Relações Sociais do instrumento 
WHOQOL-Bref, quando comparados aos cuidadores de adolescentes 
considerados não aderentes. 
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ANEXO 1 
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO – ADOLESCENTES E 
SEUS RESPECTIVOS PAIS OU RESPONSÁVEIS 
“Adesão ao tratamento em doenças crônicas em adolescentes: características de 
pacientes e cuidadores na infecção pelo HIV e na fibrose cística.” 
Eu, Aline Santarem Ernesto, psicóloga e aluna do Programa de Pós Graduação em 
Saúde da Criança e do Adolescente sob orientação do Prof. Dr. Marcos Tadeu 
Nolasco da Silva, venho solicitar sua contribuição no projeto cujo título está citado 
acima. 
Para este estudo serão aplicados questionários, já padronizados no Brasil, de 
avaliação da adesão, ansiedade, depressão, resiliência (formas de enfrentamento 
das limitações e desafios ligados à doença crônica) e Qualidade de Vida nos 
adolescentes e características da personalidade e Qualidade de Vida do cuidador. 
As questões formuladas são simples, de fácil resposta e não causarão nenhum 
constrangimento ao adolescente e ao cuidador. 
Sua participação tem por objetivo avaliar a adesão ao tratamento, Qualidade de Vida 
de adolescentes com doenças crônicas (HIV/Aids e fibrose cística) acompanhados 
no Ambulatório de pediatria do HC – UNICAMP e analisar as características 
psicossociais dos pacientes e cuidadores acometidos por elas. A participação não é 
obrigatória e você ficará livre para não participar ou para desistir em qualquer 
momento da pesquisa, sem que o atendimento de seu (sua) filho (a) sofra qualquer 
interrupção. 
Informamos que a presente pesquisa não implica risco de qualquer espécie para os 
participantes, sendo que este contribuirá para acrescentar à literatura dados 
referentes ao tema. Não estão previstos benefícios diretos aos participantes. Porém, 
conhecer a realidade vivenciada por estes adolescentes e seus cuidadores pode 
possibilitar futuras alternativas que facilitem a vida de quem vive e convive com a 
doença crônica. 
Será mantido sigilo das informações obtidas bem como o anonimato dos 
participantes na pesquisa. As informações coletadas tanto nas avaliações dos 
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adolescentes quanto nas entrevistas direcionadas aos cuidadores serão de uso 
exclusivo para publicação dos resultados da pesquisa.  
Não haverá remuneração em troca da participação na pesquisa, mas haverá auxílio 
de transporte e alimentação para você e seu acompanhante. 
 Para qualquer esclarecimento adicional, você poderá perguntar durante a 
entrevista ou entrar em contato com a pesquisadora responsável Aline Santarem 
Ernesto ou seu orientador, no fone: (19) 3521-8979 – 3521-7353, ou por e-mail 
(aline.se@bol.com.br). 
Considerando as questões acima, aceito participar da pesquisa "Adesão ao 
tratamento em doenças crônicas em adolescentes: características de pacientes e 
cuidadores na infecção pelo HIV e fibrose cística" e autorizo que meus dados e do 
adolescente do qual sou responsável sejam utilizados na mesma. 
Recebi uma cópia desse termo que foi explicado verbalmente e esclarecidas as 
dúvidas, e tive a oportunidade de lê-lo com atenção. 
 
Data:_____/______/______ 
Nome e R.G do 
responsável:________________________________________________________ 
Assinatura do responsável: ____________________________________________ 
Parentesco com o adolescente:_________________________________________ 
Nome e RG do adolescente:___________________________________________ 
Assinatura do adolescente:____________________________________________ 
Pesquisador Responsável: Aline Santarem 
Ernesto_____________________________ 
Entrevistador: _______________________________________________________ 
Comitê de Ética em Pesquisa – FCM – Unicamp: Tel: 3521-8936
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ANEXO 2 
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE) 
ADOLESCENTES E SEUS RESPECTIVOS PAIS OU RESPONSÁVEIS 
GRUPO DE CONTROLE – ESCOLA PROF. MOACYR SANTOS CAMPOS 
“Adesão ao tratamento em doenças crônicas em adolescentes: características de 
pacientes e cuidadores na infecção pelo HIV e na fibrose cística.” 
Eu, Aline Santarem Ernesto, psicóloga e aluna do Programa de Pós Graduação em 
Saúde da Criança e do Adolescente sob orientação do Prof. Dr. Marcos Tadeu 
Nolasco da Silva, venho solicitar sua contribuição no projeto cujo título está citado 
acima. 
O objetivo principal deste trabalho será avaliar a adesão ao tratamento, Qualidade 
de Vida de adolescentes com doenças crônicas (HIV/Aids e fibrose cística) 
acompanhados no Ambulatório de pediatria do HC – UNICAMP e analisar as 
características psicossociais dos pacientes e seus cuidadores. 
Neste tipo de pesquisa, os resultados dos pacientes acometidos pela doença crônica 
precisam sempre ser comparados com os resultados de pais ou responsáveis por 
adolescentes saudáveis. Com esta finalidade, gostaria de solicitar sua colaboração, 
respondendo algumas perguntas sobre características de personalidade e Qualidade 
de Vida . 
Informamos que a presente pesquisa não implica risco de qualquer espécie para os 
participantes, sendo que este contribuirá para acrescentar à literatura dados 
referentes ao tema. Não estão previstos benefícios diretos aos participantes. Os 
resultados do estudo poderão contribuir para aumentar os conhecimentos 
potencialmente úteis para os pacientes atendidos no HC – Unicamp e para a 
sociedade, em conjunto com um grande número de estudos que vêm sendo 
conduzidos com o mesmo objetivo, em vários centros de pesquisa no mundo. 
Sua participação não é obrigatória e você ficará livre para não participar ou para 
desistir em qualquer momento da pesquisa, sem qualquer constrangimento. 
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Será mantido sigilo das informações obtidas bem como o anonimato dos 
participantes na pesquisa. As informações coletadas serão de uso exclusivo para 
publicação dos resultados da pesquisa.  
Não haverá remuneração em troca da participação na pesquisa, mas haverá auxílio 
de transporte e alimentação para você e seu acompanhante. 
 Para qualquer esclarecimento adicional, você poderá perguntar durante a 
entrevista ou entrar em contato com a pesquisadora responsável Aline Santarem 
Ernesto ou seu orientador, no fone: (19) 3521-7989 – 3521-7353, ou por e-mail 
(aline.se@bol.com.br). 
Considerando as questões acima, aceito participar da pesquisa "Adesão ao 
tratamento em doenças crônicas em adolescentes: características de pacientes e 
cuidadores na infecção pelo HIV e fibrose cística" e autorizo que meus dados e do 
adolescente do qual sou responsável sejam utilizados na mesma. 
Recebi uma cópia desse termo que foi explicado verbalmente e esclarecidas as 
dúvidas, e tive a oportunidade de lê-lo com atenção. 
Data:_____/______/______ 
Nome e R.G do 
responsável:________________________________________________________ 
Assinatura do responsável: ____________________________________________ 
Parentesco com o adolescente:_________________________________________ 
Nome e RG do adolescente:____________________________________________ 
Assinatura do adolescente:_____________________________________________ 
Pesquisador Responsável: Aline Santarem 
Ernesto_____________________________ 
Entrevistador: _______________________________________________________ 
Comitê de Ética em Pesquisa – FCM – Unicamp: Tel: 3521-8936
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ANEXO 3 
Questionário de Adesão 24 horas e Sete dias 
Nome:________________________________________________HC:___________ 
 
ANTIRETROVIRAIS PRESCRITOS DOSES 24 HORAS 7 DIAS 
AZT (ZIDOVUDINA)      
DDI (DIDANOSINA)     
3TC (LAMIVUDINA)     
D4T (ESTAVUDINA)     
ABC (ABACAVIR)     
TDF (TENOFOVIR)     
AZT + 3TC = BIOVIR      
EFZ (EFAVIRENZ)     
NVP (NEVIRAPINA)     
NELFINAVIR     
RITONAVIR     
INDINAVIR     
SAQUINAVIR     
LOPINAVIR / rtv 
(KALETRA)     
AMPRENAVIR     
FOSAMPRENAVIR     
DARUNAVIR     
ENFUVIRTIDA (T-20)     
RALTEGRAVIR     
 
O (a) Sr (a) recebeu orientação no serviço em que o adolescente consulta, em como 
dar os medicamentos corretamente? Não      Sim. Quais profissionais fizeram 
orientação?________________ 
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Preenchimento pelo pesquisador: 
1. Total de doses que devem ser tomadas em 
24hs___________7d___________ 
2. Total de doses tomadas em 24 hs_____________7d_________________ 
3. Percentual de adesão :________ 
4. Consideração quanto a adesão:   Não aderente Aderente 
5. Complexidade do esquema terapêutico:          duplo triplo ou mais 
6. Data do diagnóstico:_____/_____/_____ 
7. Última consulta: _____/_____/_____ 
8. Há quanto tempo o adolescente é atendido neste serviço? 
 Menos de 1 ano  De 1 a 3 anos    De 3 a 5 anos   Mais de 5 anos 
9. Com que freqüência o médico do adolescente solicita que o mesmo retorne 
para realizar as consultas? 
 todos os meses  de 2 em 2 meses   de 3 em 3 meses   de 4 em 4 
meses   Outro   
10. Número de internações:___________________________________________ 
11. Tempo das internações:___________________________________________ 
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ANEXO 4 
VERSÃO ABREVIADA EM PORTUGUÊS DO WORLD HEALTH ORGANIZATION 
ABBREVIATED INSTRUMENT FOR QUALITY OF LIFE ASSESSMENT(WHOQOL-
BREF) 
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ANEXO 5 
Roteiro de entrevistas do Grupo HIV/ Aids 
ROTEIRO DE ENTREVISTA: ASPECTOS SOCIODEMOGRÁFICOS, CLÍNICOS E 
PSICOSSOCIAIS 
 
DATA DA AVALIAÇÃO: ____/____/_____ 
 
1. IDENTIFICAÇÃO DO PACIENTE  HC:________________ 
 
Nome:___________________________________________________________ 
Sexo: 1.Masc. 2. Fem 
Data de nascimento:_____/_____/_____ 
 
Até que série você estudou? _________________ 
Teve alguma repetência? 
 Sim NãoSe sim, quais séries ?_________________Porque?_______________ 
 
Profissão:_________________________________________________________ 
Situação quanto ao emprego: 
 Trabalho em emprego fixo, com todos os direitos trabalhistas 
 Trabalho em emprego fixo, sem direitos trabalhistas 
 Trabalho por conta própria regularmente 
 Trabalho por conta própria às vezes 
 Estou desempregado(a) / não estou trabalhando 
 Nunca trabalhei 
 Só estudo 
 Não estudo nem trabalho 
 Outra. Qual?____________________________ 
 
Cidade de moradia:_________________________ 
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Nos últimos 6 meses, faltou em alguma consulta? 
 Nunca faltou  faltou ___vezes   Nunca compareceu 
Qual o motivo da(s) falta(s)____________________________________________ 
Responsável pela tomada da medicação do paciente:_______________________ 
Você é praticante de alguma religião?   Sim Não. Se sim, qual?_____________ 
Quanto tempo você gasta por dia com o seu tratamento? ___________________ 
 
 
2. IDENTIFICAÇÃO DO FAMILIAR/ CUIDADOR 
Nome:_____________________________________________________________ 
Sexo: 1. Masc. 2. Fem. 
Grau de parentesco com o adolescente:__________________ 
Data de nascimento: ____________ 
 
Até que série você estudou? _________________ 
Situação conjugal atual: 
 Vivo com minha/meu esposa(o) ou companheira(o) 
 Sou solteiro(a) 
 Sou separado(a), divorciado(a) ou viúvo(a) 
Profissão:______________________________________ 
Situação quanto ao emprego: 
 Trabalho em emprego fixo, com todos os direitos trabalhistas 
 Trabalho em emprego fixo, sem direitos trabalhistas 
 Trabalho por conta própria regularmente 
 Trabalho por conta própria às vezes 
 Estou desempregado(a) / não estou trabalhando 
 Nunca trabalhei 
 Estou aposentado(a) 
 Outra. Qual?____________________________ 
 
A família recebe algum tipo de benefício social? 
 Benefício de prestação continuada/ LOAS. Quem recebe?_____________ 
 Passe-livre nos transportes urbanos 
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 Bolsa Família. Valor:______________________ 
 Cesta-básica:____________________________ 
 Outro(s). Quais:_______________________ 
 
Renda familiar (considere a renda de todas as pessoas que trabalham): _________ 
Número de pessoas que residem no domicílio (incluindo o adolescente): _________ 
A família reside em: 
casa própria  casa alugada  no lote com outras famílias 
casa emprestada  casa de apoio/ Instituição 
O quanto você acha que conhece sobre a doença do adolescente que você cuida: 
 Nada  Muito Pouco  Médio Muito   Completamente 
Você também tem o diagnóstico da mesma doença? Sim Não 
Você está em tratamento?  Sim Não 
Você faz uso de bebida alcoólica?  Sim Não 
Em quantos dias da semana costuma beber? 
 Todos os dias 4 a 6 dias da semana  2 a 4 dias da semana  
 Menos de 2 dias da semana  Menos de 1 dia por semana/ em ocasiões 
especiais 
Você fuma?   Sim Não 
Agora, com relação ao uso de outras drogas: No último ano o (a) Sr.(a) usou... 
Calmantes e remédios para dormir? 
 Sim. Qual?________________ Quantas vezes por mês?______________   Não 
Algum outro tipo de droga? 
 Sim. Qual?________________ Quantas vezes por mês?______________   Não 
Você acredita em Deus?  Sim Não 
Você faz orações ou conversa com Deus?   Sim Não 
Você tem alguma religião?  Sim Não Se sim, 
qual?_______________________  
Você é praticante de alguma religião?   Sim Não 
Com que frequência você participa das reuniões, missas ou cultos? 
______________ 
Vocês têm alguma dificuldade para retirar as medicações?  Sim Não 
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Quanto tempo você gasta por dia com o tratamento do adolescente que você cuida?  
O adolescente que você cuida tem alguma dificuldade no uso das medicações? 
(Sente náuseas, dores de cabeça, etc.)  Sim Não . Caso sim, quais dificuldades?  
 
Assinale com um X a quantidade dos itens que você possui em casa: 
Itens 0 1 2 3 4 ou + 
Televisão em cores      
Rádio      
Banheiro      
Automóvel      
Empregada mensalista      
Máquina de lavar      
Videocassete e/ou DVD      
Geladeira      
Freezer (aparelho independente ou parte da geladeira 
duplex) 
     
 
Qual o grau de escolaridade da pessoa considerada chefe da família? 
Analfabeto/Fundamental 1 Incompleto 0 
Fundamental 1 completo/Fundamental 2 Incompleto 1 
Fundamental 2 Completo/Médio Incompleto 2 
Médio Completo/ Superior Incompleto 4 
Superior Completo 8 
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ANEXO 6 
 
Roteiro de entrevistas do Grupo de controle 
ROTEIRO DE ENTREVISTA: ASPECTOS SOCIODEMOGRÁFICOS, CLÍNICOS    
E PSICOSSOCIAIS 
 
Data da Entrevista:____/____/______ 
 
1. IDENTIFICAÇÃO DO ESTUDANTE 
Nome:___________________________________________________________ 
Sexo: 1.Masc. 2. Fem 
Data de nascimento:_____/_____/_____ 
Idade:______________ 
Escolaridade: 
( ) Analfabeto (a) 
( )  Ensino fundamental incompleto (  ) Ensino médio completo 
(  ) Ensino fundamental completo (  ) Superior incompleto 
( ) Ensino médio incompleto ( ) Superior completo 
 
2. IDENTIFICAÇÃO DO FAMILIAR RESPONSÁVEL 
 Nome:_____________________________________________________________ 
 Sexo: 1. Masc. 2. Fem. 
 Grau de parentesco com o 
adolescente:________________________________________ 
Data de nascimento: _______________________________________ 
Idade:____________________________________ 
Escolaridade: 
( ) Analfabeto (a) 
( ) Ensino fundamental incompleto ( ) Ensino médio completo 
( ) Ensino fundamental completo ( ) Superior incompleto 
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( ) Ensino médio incompleto ( ) Superior completo 
Situação conjugal atual: 
( ) Vivo com minha/meu esposa(o) ou companheira(o) 
( )Solteiro(a) 
( )Separado(a), divorciado(a) ou viúvo(a) 
Profissão:______________________________________ 
Situação quanto ao emprego 
( ) Trabalho em emprego fixo, com todos os direitos trabalhistas 
( ) Trabalho em emprego fixo, sem direitos trabalhistas 
( ) Trabalho por conta própria regularmente 
( ) Trabalho por conta própria às vezes 
( ) Estou desempregado(a) / não estou trabalhando 
( ) Nunca trabalhei 
( )Aposentado(a) 
( ) Outra. Qual?____________________________ 
 A família recebe algum tipo de benefício social? 
( ) Benefício de prestação continuada: mãe( ); filho( ); outro ( )________ 
( ) Passe-livre nos transportes urbanos 
( ) Bolsa Escola. valor:________ 
( ) Cesta-básica:____________________________________________ 
( ) Outro(s). Quais:__________________________________________ 
Renda familiar ):________________________________________________ 
Número de pessoas que residem no mesmo domicílio (incluindo o paciente) 
A família reside em: 
( ) casa própria ( ) casa alugada ( ) no lote com outras famílias 
( ) casa emprestada ( ) casa de apoio 
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ANEXO 7 
 
Parecer #293.398, de 05 de junho de 2013 
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ANEXO 8 
 
Comparação dos desfechos de qualidade de vida dos adolescentes entre 
"aderentes" e "não-aderentes", na avaliação do autorrelato 24 horas. 
 
Domínios 
Aderentes (n = 44) 
mediana (extremos) 
Não-aderentes (n = 10) 
mediana (extremos)    p* 
Pessoal 81,42 (58,57 - 95,00) 83,21 (40,71 - 92,85) 0,72 
Relacional 91,06 (27,85 - 100,00) 88,92 (39,28 - 100,00) 0,55 
Ambiental 90,00 (70,00 - 100,00) 90,50 (78,00 - 97,00) 0,61 
Geral 96,66 (50,00 - 100,00) 96,66 (46,66 - 100,00) 0,56 
Total 89,77 (60,37 - 98,00) 91,03 (51,12 - 96,02) 0,95 
*Teste de Mann-Whitney 
 
Não foram observadas diferenças significativas em relação aos domínios do 
YQOL-R, quando comparadas as categorias “aderente” e “não-aderente” no 
autorrelato de 24 horas. 
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ANEXO 9 
 
Comparação dos desfechos de qualidade de vida dos adolescentes entre 
"aderentes" e "não-aderentes", na avaliação do autorrelato 7 dias. 
 
Domínios 
Aderentes (n = 38) 
mediana (extremos) 
Não-aderentes (n = 16) 
mediana (extremos)    p* 
Pessoal 81,42 (60,71 - 95,00) 82,85 (40,71 - 92,85) 0,64 
Relacional 91,78 (27,85 - 100,00) 87,49 (39,28 - 100,00) 0,31 
Ambiental 91,50 (72,00 - 100,00) 87,00 (70,00 - 100,00) 0,30 
Geral 98,33 (50,00 - 100,00) 96,66 (46,66 - 100,00) 0,31 
Total 89,87 (60,37 - 100,00) 87,87 (51,12 - 96,02) 0,41 
*Teste de Mann-Whitney 
 
 
Não foram observadas diferenças significativas em relação aos domínios do 
YQOL-R, quando comparadas as categorias “aderente” e “não-aderente” no 
autorrelato de 7 dias. 
 
 
 
 
 
 
 
